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�%�R�Q���� �L�O�� �\�� �D�� �H�X�� �E�H�D�X�F�R�X�S�� �G�H�� �G�R�X�W�H�V���� �G�¶�L�Q�W�H�U�U�R�J�D�W�L�R�Q�V�� �P�D�L�V�� �M�H�� �S�H�Q�V�H�� �T�X�H�� �Q�R�V�� �V�p�D�Q�F�H�V�� �G�H��
« réassurance mutuelle » ont toujours fait leurs preuves ! Sincèrement, je te remercie de tous 
ces allers-�U�H�W�R�X�U�V���H�W���G�H���W�D���G�L�V�S�R�Q�L�E�L�O�L�W�p���j���W�R�X�W�H���p�S�U�H�X�Y�H�����0�D���V�L�W�X�D�W�L�R�Q���G�X�U�D�Q�W���T�X�H�O�T�X�H�V���P�R�L�V���Q�¶�D��
pas été banale et tu as été en or. Tu es une belle personne Christelle.  
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Merci au Département de Santé Publique du CHU de Nice et en particulier au Dr Pia 
�7�R�X�E�R�X�O�����S�R�X�U���O�¶�D�L�G�H���j���O�¶�p�O�D�E�R�U�D�W�L�R�Q���G�X���J�X�L�G�H���G�¶�H�Q�W�U�H�W�L�H�Q���H�W���G�X���W�H�P�S�V���D�F�F�R�U�G�p���S�R�X�U���U�p�S�R�Q�G�U�H���j��
nos questions.  

 
�0�H�U�F�L�� �j�� �/�¶�+�$�'�� �G�H�� �&�D�Q�Q�H�V�� �H�W�� �O�H�� �V�H�U�Y�L�F�H�� �G�H�� �0�p�G�H�F�L�Q�H�� �$���� �H�Q�� �S�D�U�W�L�F�X�O�L�H�U�� �/�D�X�U�H�Q�F�H�� �%������

Dominique et Ann�L�F�N���� �S�R�X�U�� �P�¶�D�Y�R�L�U�� �D�L�G�p�H�� �j�� �U�H�F�U�X�W�H�U�� �G�H�V�� �D�L�G�D�Q�W�V���� �0�H�U�F�L�� �p�J�D�O�H�P�H�Q�W�� �D�X�� �'�U��
Leenhardt et Anne-Laure pour avoir soutenu mon projet auprès de vos patients.  

 
Un grand merci à Christelle F. et Anne-Laure pour les discussions autour du sujet de la 

fin de vie. La problématique de la thèse a émergé en partie grâce à vous.  
�/�D�X�U�H�Q�F�H���%�������W�X���P�¶�D�V���D�L�G�p�H���W�R�X�W���D�X���O�R�Q�J���G�H���F�H���W�U�D�Y�D�L�O���D�Y�H�F���E�H�D�X�F�R�X�S���G�H���Y�R�O�R�Q�W�p�����0�H�U�F�L��

de ton investissement, de ton temps précieux, de tes compétences de sophrologue, de ta 
�F�O�D�L�U�Y�R�\�D�Q�F�H�«���K�H�X�U�H�X�V�H���G�H��te connaître !  

 
 �$���W�R�X�W�H�V���O�H�V���S�H�U�V�R�Q�Q�H�V���T�X�H���M�¶�D�L���L�Q�W�H�U�U�R�J�p�H�V�����M�H���Y�R�X�V���U�H�P�H�U�F�L�H���W�U�q�V���F�K�D�O�H�X�U�H�X�V�H�P�H�Q�W���G�H��

�Y�R�W�U�H���S�D�U�W�L�F�L�S�D�W�L�R�Q���H�W���G�¶�D�Y�R�L�U���E�L�H�Q���Y�R�X�O�X���U�H�Y�L�Y�U�H���F�H�V���P�R�P�H�Q�W�V���G�L�I�I�L�F�L�O�H�V���D�Y�H�F���P�R�L�����6�D�Q�V���Y�R�X�V����
�F�H�� �W�U�D�Y�D�L�O�� �Q�¶�D�X�U�D�L�W�� �S�D�V�� �Y�X�� �O�H�� �M�R�X�U���� �V�D�Q�V�� �Y�R�X�V���� �L�O�� �Q�¶�D�X�U�D�L�W �S�D�V�� �H�X�� �O�H�� �P�r�P�H�� �L�P�S�D�F�W���� �-�¶�D�L�� �D�S�S�U�L�V��
beaucoup de vous.  

 
 
�$���'�D�P�L�H�Q�����S�R�X�U���W�D���S�D�W�L�H�Q�F�H�����W�D���F�R�P�S�U�p�K�H�Q�V�L�R�Q�����H�W���W�D���S�D�W�L�H�Q�F�H���H�W�«���H�Q�F�R�U�H���W�D���S�D�W�L�H�Q�F�H���� 

�7�H�F�K�Q�L�T�X�H�P�H�Q�W�����W�X���P�¶�D�V���E�L�H�Q���D�L�G�p�H���V�X�U���F�H���F�R�X�S���O�j���P�D�L�V���W�X���D�V���D�V�V�X�U�p���F�R�P�P�H���X�Q���F�K�H�I���S�R�X�U���W�R�X�W��
le reste ; et la liste est longue. Merci pour ton amour et ce petit bout qui illumine notre vie 
�G�p�V�R�U�P�D�L�V���� �7�R�X�W�� �F�R�P�P�H�� �W�R�L���� �L�O�� �P�¶�D�L�G�H�� �j�� �U�H�O�D�W�L�Y�L�V�H�U�� �G�D�Y�D�Q�W�D�J�H�«�� �H�W�� �Y�R�X�V�� �Y�R�X�V�� �G�p�E�U�R�X�L�O�O�H�]��
plutôt bien les gars ! 
  

A ma famille : les mots ne suffisent pas à vous exprimer toute ma reconnaissance et 
�P�R�Q�� �D�P�R�X�U���� �$�O�R�U�V�� �R�Q�� �Y�D�� �H�V�V�D�\�H�U�� �T�X�D�Q�G�� �P�r�P�H�«�� �W�R�X�W�� �G�¶�D�E�R�U�G���� �S�D�S�D�� �H�W�� �P�D�P�D�Q���� �P�H�U�F�L��
�L�Q�I�L�Q�L�P�H�Q�W���S�R�X�U���7�2�8�7�����-�H���P�H���V�R�X�Y�L�H�Q�V���H�Q�F�R�U�H���G�X���M�R�X�U���G�H���P�H�V���U�p�V�X�O�W�D�W�V���G�H���3���«���������D�Q�Q�p�H�V���V�H��
sont écoulées, toutes aussi remplies et mouvementées. Merci pour votre soutien sans faille 
durant toutes ces années, merci de vous être toujours démenés pour nous offrir le meilleur et 
merci de votre confiance. �0�H�U�F�L�� �G�H�� �P�¶�D�Y�R�L�U�� �D�L�G�p�H�� �S�R�X�U�� �F�H�W�W�H�� �W�K�q�V�H���� �W�H�F�K�Q�L�T�X�H�P�H�Q�W����
logistiquement et émotionnellement. Vous êtes des parents géniau�[�� �H�W�� �W�R�X�W�� �o�D���� �F�¶�H�V�W�� �X�Q�� �S�H�X��
grâce à vous.   
�0�R�Q�� �&�R�X�O�R�X���� �G�L�U�H�� �T�X�H�� �3�D�X�O�� �D�� �W�D�� �W�r�W�H���� �F�¶�H�V�W�� �G�L�U�H�� �j�� �T�X�H�O�� �S�R�L�Q�W�� �R�Q�� �V�H�� �U�H�V�V�H�P�E�O�H ! Même si la 
distance et les circonstances sont là, tu occupes une grande place dans mes pensées. Merci de 
ta sollicitude et pour tous ces beaux événements de cette année ! Hâte de rencontrer baby 
Robert !  
�/�D�X�U�H���� �W�X�� �H�V�� �G�p�V�R�U�P�D�L�V�� �X�Q�H�� �6�D�Q�V�R�X�V�V�¶���� �+�H�X�U�H�X�V�H�� �G�¶�D�Y�R�L�U�� �S�D�U�W�D�J�p�� �F�H�V�� �P�R�L�V�� �X�Q�L�T�X�H�V�� �D�Y�H�F�� �W�R�L ! 
Ça ne nous arrivera peut être plus en même temps mais le concept était chouette ! Promis, la 
thèse était le dernier événement que tu loupais cette année ! 
�(�W���P�D���3�D�w�«���O�D���O�L�V�W�H���H�V�W���O�R�Q�J�X�H���P�D�L�V���M�H���Y�D�L�V���W�H���O�D���G�L�U�H�����7�X���D�V���p�W�p���P�R�Q���S�H�W�L�W���5�R�E�H�U�W���6�W�p�S�K�D�Q�R�L�V��
�W�p�O�p�S�K�R�Q�L�T�X�H���� �P�R�Q�� �F�R�U�U�H�F�W�H�X�U�� �G�¶�R�U�W�K�R�J�U�D�S�K�H�� �D�X�W�R�P�D�W�L�T�X�H���� �P�D�� �O�L�E�U�D�L�U�H���� �P�R�Q�� �D�L�G�H�� �j�� �G�R�P�L�F�L�O�H����
ma bonne co�Q�V�F�L�H�Q�F�H���� �P�R�Q�� �V�R�X�W�L�H�Q�� �S�V�\�F�K�R�O�R�J�L�T�X�H���� �P�D�� �E�R�X�I�I�p�H�� �G�¶�R�[�\�J�q�Q�H�� �S�D�U�� �O�H�� �U�L�U�H���� �P�R�Q��
�D�P�L�H�����P�D���J�U�D�Q�G�H���V�°�X�U�����0�H�U�F�L���G�¶�r�W�U�H���W�R�L������������ 
 
 A Jean-Pierre et Anne-Marie : mille mercis à vous : des coupons de presse, aux 
discussions palliatives autour de la table du petit déjeuner, au cocooning près de la cheminée, 
�j�� �O�D�� �J�D�U�G�H�� �G�H�� �3�D�X�O���� �H�W�� �W�R�X�V�� �Y�R�V�� �W�p�P�R�L�J�Q�D�J�H�V�� �G�¶�D�I�I�H�F�W�L�R�Q���� �9�R�X�V�� �P�¶�D�Y�H�]�� �p�W�p�� �G�¶�X�Q�H�� �J�U�D�Q�G�H�� �D�L�G�H��
ces derniers mois. Vous êtes ma deuxième famille.     
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�8�Q�H���S�H�Q�V�p�H���S�R�X�U���<�Y�H�W�W�H�����S�D�S�\���*�H�R�����P�D�P�L�H���5�D�F�K�H�O�O�H���H�W���0�R�Q�L�T�X�H�����T�X�L���Q�¶�R�Q�W pu se déplacer, je 
pense bien à vous.  
 

A Marie-Hélène, Jean-Marie, Serge, Raphaëlle, Maëlou, Georges-Marie, Patricia, 
Elsa, Agnès, Nirina, Monique, Yves, Véronique Micky �����P�H�U�F�L���j���W�R�X�V���G�¶�r�W�U�H���Y�H�Q�X�V�����H�W���G�¶�D�Y�R�L�U��
traversé des océans pour certains ������ �/�¶�R�F�F�D�Vion était bien choisie pour nous revoir tous 
ensemble et partager un agréable moment. 
 
 A Dauphine �����P�H�U�F�L���L�Q�I�L�Q�L�P�H�Q�W���P�D���'�D�X�S�K���G�H���P�¶�D�Y�R�L�U���H�P�E�D�U�T�X�p�H���j���O�D���0�D�L�V�R�Q�����&�¶�H�V�W���X�Q��
�S�H�X���W�R�L���T�X�L���P�¶�D�V���I�D�L�W�H���W�R�P�E�H�U���G�D�Q�V���O�H���S�D�O�O�L�D�W�L�I���H�Q���I�D�L�W ! Tu as contribué à me fixer très tôt dans 
mon idéal de pratique de la médecine, que certains jugeaient utopique. La preuve que non, il 
�V�X�I�I�L�W�� �G�H�� �V�¶�p�F�R�X�W�H�U�� �H�W�� �G�H�� �U�H�V�W�H�U�� �V�R�L�� �P�r�P�H���� �-�H�� �W�¶�D�G�P�L�U�H�� �S�R�X�U�� �W�D�� �J�p�Q�p�U�R�V�L�W�p���� �W�D�� �G�p�Y�R�W�L�R�Q�� �H�W�� �W�D��
�V�L�Q�F�p�U�L�W�p�����W�R�X�M�R�X�U�V���D�Y�H�F���D�X�W�D�Q�W���G�¶�K�X�P�L�O�L�W�p�����7�X���H�V���H�[�F�H�S�W�Lonnelle ! ***   
 
 A la Couvra Family �����P�H�U�F�L���G�¶�r�W�U�H���S�U�p�V�H�Q�W�V���D�X���J�U�D�Q�G���F�R�P�S�O�H�W �����&�¶�p�W�D�L�W���L�P�S�R�U�W�D�Q�W���S�R�X�U��
�P�R�L���T�X�H���Y�R�V���V�R�\�H�]���D�X�V�V�L���O�j�����S�R�X�U���O�¶�p�Q�L�q�P�H���p�Y�p�Q�H�P�H�Q�W���I�D�P�L�O�L�D�O���G�H���O�¶�D�Q�Q�p�H�����F�H���Q�¶�H�V�W���S�D�V���F�H���T�X�L��
manque chez nous cette année !). �-�¶�H�V�S�q�U�H�� �T�X�H�� �O�H�V�� �S�U�R�F�K�D�L�Q�V��mois seront moins difficiles.  
Vous comptez beaucoup pour moi***. 
 �$���6�X�]�H�O�����P�H�U�F�L���G�H���P�¶�D�Y�R�L�U���D�L�J�X�L�O�O�p�H���H�W���p�S�D�X�O�p�H���G�X�U�D�Q�W���F�H�V�������� �D�Q�Q�p�H�V�����7�D���U�L�J�X�H�X�U���H�W���W�D��
�I�R�U�F�H�� �G�H�� �W�U�D�Y�D�L�O�� �V�R�Q�W���U�H�V�W�p�H�V�� �H�Q�� �H�[�H�P�S�O�H�� �S�R�X�U���P�R�L���� �7�H�V�� �F�R�Q�V�H�L�O�V�� �D�Y�L�V�p�V�� �P�¶�R�Q�W���W�R�X�M�R�X�U�V�� �D�L�G�p�H����
même le dernier en date de quelques jours. Alors oui, désormais, je profite à 300% !  
 

 
�$�� �6�R�S�K�L�H���� �/�D�w�G���� �;�D�Y�L�H�U���� �P�H�V�� �S�O�X�V�� �Y�L�H�X�[�� �D�P�L�V���� �P�H�U�F�L�� �G�¶�r�W�U�H�� �O�j�� �R�X�� �G�¶�D�Y�R�L�U�� �p�P�L�V��

�O�¶�K�\�S�R�W�K�q�V�H���G�H���Y�H�Q�L�U���S�H�X�W���r�W�U�H ! Vous êtes ma base de sécurité, une des parties immuables de 
ma vie. Alors, restez ainsi et « aimez-vous comme je vous aime »*** !  
  

A Couscous, Jenny, Jean-Marc : merci de me supporter dans cette épreuve ! Couscous, 
�X�Q���S�H�W�L�W���F�O�L�Q���G�¶�°�L�O���F�D�U���Q�R�W�U�H���D�Q�Q�L�Y�H�U�V�D�L�U�H���P�L�U�R�L�U���D�S�S�U�R�F�K�H�«���7�X���D�V���p�W�p���X�Q�H���F�K�R�X�H�W�W�H���F�R���H�[�W�H�U�Q�H��
et surtout, u�Q���E�R�Q���F�R�P�P�L�V���F�R�Q�F�H�U�Q�D�Q�W���O�D���U�D�W�D�W�R�X�L�O�O�H���j���O�D���F�« ! Et toi ma pimprenelle, ma foi, ça 
�V�H�� �S�H�X�W�� �T�X�¶�R�Q�� �F�R�Q�W�L�Q�X�H�� �j�� �I�D�L�U�H�� �O�H�V�� �G�p�E�L�O�H�V�� �L�F�L�� �R�X�� �G�D�Q�V�� �O�H�� �I�D�U�� �R�X�H�V�W ���� �7�R�X�W�H�� �I�D�o�R�Q���� �W�¶�D�V�� �S�D�V�� �O�H��
�F�K�R�L�[�����W�¶�D�V���V�L�J�Q�p���S�R�X�U���O�D���Y�L�H�«���(�W���W�R�L�����7�R�Q�W�R�Q���V�D�Q�V���W�R�Q���G�R�X�E�O�R�Q�����L�O���P�H���W�D�U�G�H���G�H me rapprocher 
�X�Q���S�H�X���G�H���Y�R�X�V���S�R�X�U���Y�R�X�V���H�P�E�r�W�H�U���S�O�X�V���V�R�X�Y�H�Q�W���H�W���U�D�P�H�U���D�X���S�H�W�L�W���P�D�W�L�Q�« 
�$�� �<�D�Q�Q���� �&�K�U�L�V�W�R�S�K�H�� �H�W�� �$�Q�D�w�V���� �P�H�U�F�L�� �G�¶�D�Y�R�L�U�� �Y�R�X�O�X�� �R�X�� �H�V�V�D�\�p�� �G�H�� �Y�H�Q�L�U�«�� �2�Q�� �S�H�Q�V�H�U�D�� �E�L�H�Q�� �j��
vous ! 
Vous êtes de chouettes amis ! 
 
 A Lucile, mon chou, toi la question ne se po�V�H���S�D�V�����W�X���Y�L�H�Q�V�����W�¶�H�V���O�j�����F�¶�H�V�W���F�R�P�P�H���o�D ! 
�7�X�� �P�¶�H�V�� �S�U�p�F�L�H�X�V�H�� �H�W�� �M�¶�H�V�S�q�U�H�� �T�X�H�� �F�H�W�W�H�� �I�L�Q�� �G�¶�L�Q�W�H�U�Q�D�W�� �V�H�U�D�� �S�O�X�V�� �S�U�R�S�L�F�H�� �j�� �G�H�V�� �P�R�P�H�Q�W�V��
�H�Q�V�H�P�E�O�H�«���
�
�
 
 
 Aux Jean-Marc �����D�K���E�H�Q���E�U�D�Y�R�����S�D�V���X�Q���V�H�X�O���G�¶�H�Q�W�U�H���Y�R�X�V �����$�Y�H�F���O�H���Q�R�P�E�U�H���T�X�¶�R�Q���H�V�W�«��
�-�¶�H�Q�� �S�H�X�[�� �S�O�X�V�� �G�H�� �Y�R�X�V !! �%�R�Q�� �M�¶�H�[�F�X�V�H�� �O�H�V�� �'�2�0�� �7�2�0�L�H�Q�V���� �S�R�X�U�� �T�X�L�� �M�¶�D�L�� �X�Q�H�� �S�H�Q�V�p�H�� �W�U�q�V��
affectueuse, les NANCYiens pour qui une thèse vient de se dérouler et un déménagement 
�S�U�R�F�K�H�«�����O�H�V���0�2�1�7�3�(�8�/�L�H�Q�V���T�X�L���V�H���S�U�p�S�D�U�H�Q�W���S�R�X�U���X�Q�H���W�K�q�V�H���G�H�P�D�L�Q�����O�H�V���5�(�1�1�L�H�Q�Q�H�V���T�X�L����
�R�Q�� �O�¶�D�� �E�L�H�Q�� �F�R�P�S�U�L�V���� �V�R�Qt obligées de jouer à Dr Maboul toute la journée, et les 
MARSEILLaises qui font du baby sitting �����%�R�Q�����O�H�V���O�R�X�O�R�X�V�����F�¶�H�V�W���S�D�V���J�U�D�Y�H�����M�H���S�H�Q�V�H���E�L�H�Q���j��
�Y�R�X�V�����Y�R�X�V���D�Y�H�]���W�R�X�M�R�X�U�V���O�D���P�r�P�H���S�O�D�F�H���G�D�Q�V���P�R�Q���F�°�X�U���H�W���F�R�Q�W�L�Q�X�R�Q�V���j���J�D�U�G�H�U���X�Q���U�\�W�K�P�H���G�H��
grande foire régul�L�q�U�H�P�H�Q�W���G�D�Q�V���O�¶�D�Q�Q�p�H�����R�Q���V�H���G�p�E�U�R�X�L�O�O�H���S�D�V���W�U�R�S���P�D�O���G�H�S�X�L�V�������D�Q�V ! Je vous 
adore ;) 
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 A Sandrine, Greg, Elodie, Marine, Coralie : les amis niçois, que de belles rencontres ! 
Que la fête continue, les soirées (et les journées aussi !) en votre compagnie sont toujours un 
succès ! �-�H���S�H�X�[���F�R�P�S�W�H�U���V�X�U���Y�R�X�V�« 
 
 A mes deux fournisseuses officielles de livres �����M�¶�D�L���Q�R�P�P�p���3�D�w���H�W���9�D�O�p�U�L�H�����$�X���W�R�S���O�H�V��
�I�L�O�O�H�V�����Y�R�X�V���P�¶�D�Y�H�]���E�L�H�Q���U�H�Q�G�X���V�H�U�Y�L�F�H ! 
 
 
 �8�Q�H�� �S�H�Q�V�p�H�� �S�R�X�U�� �/�D�� �0�D�L�V�R�Q���� �O�D�� �0�p�G�H�F�L�Q�H�� �$�� �H�W�� �O�¶�K�{�S�L�W�D�O�� �G�H�� �M�R�X�U�� �R�•�� �M�¶�D�L�� �I�D�Lt des 
rencontres mémorables, forgé mon expérience et partagé de très bons moments. Merci de 
�P�¶�D�Y�R�L�U���D�F�F�X�H�L�O�O�L�H���H�W���I�D�L�W���F�R�Q�I�L�D�Q�F�H�����P�H�U�F�L���G�¶�D�Y�R�L�U���F�R�Q�W�U�L�E�X�p���j���P�D���I�R�U�P�D�W�L�R�Q���H�W���P�H�U�F�L���S�R�X�U���W�R�X�V��
�O�H�V���P�R�P�H�Q�W�V���L�Q�I�R�U�P�H�O�V���T�X�L���V�¶�D�Y�p�U�D�L�H�Q�W���Q�p�F�H�V�V�D�L�U�H�V���S�D�U�I�R�L�V : Michel, Jean-Michel, Jean-Marc, 
Missou, les Domi, Marjorie, U1, U2 et toute la casa, Anthony, Fred, Régis, Florence, 
Amandine, Hélène, Julie, Maria, Tânia, Dominique, Martine, les Isabelles, Laurence S., 
Aurélie, Michelle, Annick, Mateo, Nathalie, Annie, Magali, Naïma, Margot, Leila, Vélia, 
Vera,  �H�W���W�R�X�V���F�H�X�[���T�X�H���M�H���Q�¶�D�L���S�D�V���F�L�W�p�V�����M�H���Q�H���Y�R�X�V���R�X�E�O�L�H���S�D�V ! 
 
 Un grand merci à Anne-Laure et Didier, pour vos attentions ces derniers mois, ton 
�V�R�X�W�L�H�Q���G�D�Q�V���P�R�Q���S�U�R�M�H�W���$�/�����F�H�V�������P�R�L�V���j���Y�R�V���F�{�W�p�V���H�W���W�R�X�W�H���O�¶�H�[�S�p�U�L�H�Q�F�H���T�X�H���M�¶�D�L���S�X���H�Q���W�L�U�H�U����
Vous êtes incroyables ���� �M�H�� �Q�¶�R�X�E�O�L�H�U�D�L�� �M�D�P�D�L�V�� �F�H�� �V�W�D�J�H�� �F�K�H�]�� �Y�R�X�V�� �H�W�� �W�k�F�K�H�U�D�L�� �G�H�� �W�U�D�Q�V�P�H�W�W�U�H�� �j��
mon tour ! 
 
 Je pense également aux services de pédiatrie, de pneumologie, des urgences de 
�O�¶�K�{�S�L�W�D�O�� �G�H�� �*�U�D�V�V�H et les urgences de Cannes : merci de votre accueil et de vos 
enseignements.  
  

�(�W�� �H�Q�I�L�Q���� �X�Q�� �J�U�D�Q�G�� �P�H�U�F�L�� �j�� �0�D�U�L�H���� �7�D�� �P�R�G�H�V�W�L�H�� �W�¶�H�P�S�r�F�K�H�U�D�� �S�U�R�E�D�E�O�H�P�H�Q�W�� �G�H��
reconnaître que tu as tenu un rôle essentiel cette année ���� �W�X�� �P�¶�D�V�� �V�R�X�W�H�Q�X�H�� �H�W�� �D�� �S�U�L�V�� �V�R�L�Q�� �G�H��
�Q�R�X�V�����H�W���o�D���F�¶�H�V�W���p�Q�R�U�P�H���� 
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III/ Durée moyenne �G�H�V���H�Q�W�U�H�W�L�H�Q�V�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�������«�«�«��. 47 
 
IV/ �5�p�V�X�O�W�D�W�V���G�H���O�¶�D�Q�D�O�\�V�H���«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�������«�«�«������ 47 
 
Première partie : Relation avec le médecin traitant : �«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«  47 
 

1) �$�S�S�U�R�F�K�H���G�H���O�D���I�L�Q���G�H���Y�L�H���«�«�������«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�� 47 
1.1.   E�Q�W�U�H���O�¶�D�L�G�D�Q�W���H�W���O�H���S�D�W�L�H�Q�W 
1.2.   Par le médecin 
 

2) �5�H�Q�F�R�Q�W�U�H���H�Q�W�U�H���O�H���P�p�G�H�F�L�Q���W�U�D�L�W�D�Q�W���H�W���O�¶�D�L�G�D�Q�W���Q�D�W�X�U�H�O���D�Q�W�p�U�L�H�X�U�H�P�H�Q�W�«�«�« 51 
2.1. Médecin de famille 
2.2.   Médecin rencontré au début de la prise en charge du patient 
2.3.   Médecin non connu 
2.4. M�p�G�H�F�L�Q���U�H�Q�F�R�Q�W�U�p���G�D�Q�V���O�H���S�D�V�V�p���j���O�¶�R�F�F�D�V�L�R�Q���G�¶�X�Q�H���S�U�L�V�H���H�Q�� 

charge palliative dans la famille 
 

3) Disponibilité du médecin traitant au cours de cet accompagnement�«�«�«�«  53 
3.1.   Disponible au chevet du malade  
3.2.   Non disponible 
3.3.   Ecarté de la prise en charge  
3.4.   Disponible pour les aidants bien que le patient soit perdu de vue 
 

4) Echanges dans la triade médecin traitant, patient et aidant naturel�«�«�«�«�� . 56 
4.1.   E�Q�W�U�H���O�¶�D�L�G�D�Q�W���H�W���O�H���S�D�W�L�H�Q�W 
4.2.   Entre le médecin traitant et le patient 
4.3.   E�Q�W�U�H���O�H���P�p�G�H�F�L�Q���W�U�D�L�W�D�Q�W���H�W���O�¶�D�L�G�D�Q�W���Q�D�W�X�U�H�O 
 

5) Thème de la mort abordé en dehors de cette prise en charge�«�«�«�«�«�«�«  59 
5.1.   L�D���P�R�U�W���Q�¶�D���M�D�P�D�L�V���p�W�p���D�E�R�U�G�p�H 
5.2.   La mort a été abordée 

 
Deuxième partie : �2�U�J�D�Q�L�V�D�W�L�R�Q���G�H���O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W : �«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«������  
 

6) Souhaits du patient sur le lieu de fin de vie�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«������  
6.1.   Souhait de mourir au domicile 
6.2.   Souhait non exprimé 
6.3.   S�R�X�K�D�L�W���G�¶�X�Q�H���S�U�p�V�H�Q�F�H���S�H�U�P�D�Q�H�Q�W�H���D�X�S�U�q�V���G�X���S�D�W�L�H�Q�W 
6.4.   Souhaits relatifs à sa propre condition physique en fin de vie 
6.5.   Souhait sur le lieu des obsèques 
 

7) Cheminement de la décision selon les souhaits du patient et des aidants�«�«�«���� 4 
7.1.   Accompagnement au domicile par tradition familiale 
7.2. Accompagnement au domicile après discussion et aide du médecin 

pour  �O�¶�R�U�J�D�Q�L�V�D�W�L�R�Q 
7.3.   Placement en établissement car maintien au domicile impossible 
7.4.   Hospitalisation nécessaire 
 

8) Lieu de fin de vie et organisation de la prise en charge du patient�«�«�«�«�«�� .. 67 
8.1.   Domicile (EHPAD inclus) 
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8.2.   �,�Q�V�W�L�W�X�W�L�R�Q�����K�{�S�L�W�D�O�����F�R�Q�Y�D�O�H�V�F�H�Q�F�H�«�� 
8.3.   �$���O�¶�L�Q�L�W�L�D�W�L�Y�H���G�H�� 
8.4.   Acteurs et personnel présents 
 

9) Difficultés rencontrées �S�D�U���O�¶�D�L�G�D�Q�W���Q�D�W�X�U�H�O��������������������������������.........................�������«�«�«���������� 
9.1.   Famille 
9.2.   Les soignants et le corps médical 
9.3.   Les soins 
9.4.   Les souffrances du patient 
9.5.   �/�¶�D�O�W�p�U�D�W�L�R�Q���G�H���O�¶�p�W�D�W���J�p�Q�p�U�D�O���G�X���S�D�W�L�H�Q�W�� 
9.6.   Les personnes âgées 
9.7.   Les troubles neurologiques 
9.8.   La communication et le comportement du patient en fin de vie 
9.9.   Les derniers instants de vie 
9.10. La présence et la disponibilité �G�H���O�¶�D�L�G�D�Q�W 
9.11. �/�¶�L�V�R�O�H�P�H�Q�W���G�H���O�¶�D�L�G�D�Q�W 
9.12. �/�D���U�H�V�S�R�Q�V�D�E�L�O�L�W�p���G�H���O�¶�D�L�G�D�Q�W 
9.13. �/�¶�p�S�X�L�V�H�P�H�Q�W���G�H�V���D�L�G�D�Q�W�V 
9.14. �/�H���V�H�Q�W�L�P�H�Q�W���G�¶�L�P�S�X�L�V�V�D�Q�F�H 
9.15. �/�H�V���V�W�U�X�F�W�X�U�H�V���G�¶�D�L�G�H 
9.16. Les difficultés financières 
 

10) Aides�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«��������  
10.1. Par le corps médical  
10.2. Par la connaissance des étapes cliniques de la fin de vie 
10.3. Une mort prévisible 
10.4. �/�H���S�D�W�L�H�Q�W���Q�¶�H�V�W���S�D�V���G�D�Q�V���O�H���G�p�Q�L 
10.5. Une complicité retrouvée 
10.6. �3�D�U���O�¶�H�Q�W�R�X�U�D�J�H���G�H���O�¶�D�L�G�D�Q�W 
10.7. Par les associations de malades 
10.8. �3�D�U���O�¶�K�Rspitalisation du patient 
10.9. �3�D�U���O�H�V���G�R�P�L�F�L�O�H�V���L�Q�G�p�S�H�Q�G�D�Q�W�V���G�H���O�¶�D�L�G�D�Q�W���H�W���G�X���S�D�W�L�H�Q�W 
10.10. �3�D�U���X�Q�H���D�F�W�L�Y�L�W�p���S�U�p�V�H�U�Y�p�H���G�H���O�¶�D�L�G�D�Q�W 
10.11. Sur le plan professionnel 
10.12. Sur le plan financier 

 
Troisième partie : �9�p�F�X���H�W���H�[�S�p�U�L�H�Q�F�H���G�H���O�¶�D�L�G�D�Q�W���Q�D�W�X�U�H�O : �«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«��������  
 

11) Aide des croyances spirituelles et religieuses au cours de  
�O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«. 110 

11.1. Chez les croyants religieux 
11.2. Chez les croyants spirituels 
11.3. Chez les athées 
11.4. Chez les croyants présentant une rupture de ces croyances 
 

12) �'�p�I�L�Q�L�W�L�R�Q���G�H���O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�Pent�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«������ 3 
12.1. Acte difficile 
12.2. Acte normal et naturel 
12.3. Une présence 
12.4. �/�¶�H�Q�W�U�D�L�G�H 
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12.5. �/�¶�D�W�W�H�Q�W�L�R�Q���S�R�U�W�p�H���j���O�D���I�D�P�L�O�O�H 
12.6. �/�¶�D�W�W�H�Q�W�L�R�Q���H�W���O�¶�p�F�R�X�W�H���G�X���S�D�W�L�H�Q�W 
12.7. La sérénité 
12.8. Le confort du patient 
12.9. �$�F�F�H�S�W�H�U���O�¶�L�Q�D�F�F�H�S�W�D�E�O�H 
 

13) �3�O�D�F�H���W�H�Q�X�H���G�H���O�¶�D�L�G�D�Q�W���D�X�S�U�q�V���G�X���S�D�W�L�H�Q�W��en fin de vie�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«������ 5 
13.1. Un devoir 
13.2. Normalité, naturel 
13.3. Une présence et des soins 
13.4. Place de rassembleur 
13.5. Une place essentielle 
13.6. �8�Q���D�F�W�H���G�¶�D�P�R�X�U 
13.7. Une place de soignant 
13.8. �/�D���P�r�P�H���S�O�D�F�H���T�X�¶�R�F�F�X�S�H���O�¶�D�L�G�D�Q�W���Y�L�V-à-vis du patient 
13.9. �/�¶�L�P�S�X�L�V�V�D�Q�F�H�� 
 

14) Vécu de la mort du patient�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«�«����  118 
14.1. Un soulagement, une délivrance 
14.2. Simplement, naturellement 
14.3. Une expérience humaine 
14.4. Une force 
14.5. Injustice et colère 
14.6. Mort non acceptée, mal vécue 
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INTRODUCTION 
 
 
1. Introduction :  

 
Ce travail a été motivé par un intérêt personnel pour les soins palliatifs, mais également par 

les �G�L�I�I�L�F�X�O�W�p�V���U�H�Q�F�R�Q�W�U�p�H�V���G�D�Q�V���Q�R�W�U�H���S�U�D�W�L�T�X�H���O�R�U�V���G�H���O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W���G�H�V���S�D�W�L�H�Q�W�V���H�Q���I�L�Q���G�H��

vie, tant sur le plan médico-�V�R�F�L�D�O���� �O�¶�H�Q�Y�L�U�R�Q�Q�H�P�H�Q�W�� �G�X�� �S�D�W�L�H�Q�W�� �H�W�� �V�X�U�� �O�Hs plans humain et 

�D�I�I�H�F�W�L�I���G�H���O�¶�H�Q�V�H�P�E�O�H���G�H�V���S�H�U�V�R�Q�Q�H�V���L�P�S�O�L�T�X�p�H�V���� 

 

�$���O�¶�K�H�X�U�H���R�•���O�D���I�L�Q���Ge vie et les soins palliatifs font partis du débat public actuel, nous nous 

�G�H�Y�R�Q�V���G�¶�H�Q���p�W�D�\�H�U���O�H�V���W�H�Q�D�Q�W�V���S�U�L�Q�F�L�S�D�X�[���H�W���G�D�Q�V���O�¶�L�G�p�D�O�����G�¶�D�S�S�U�R�F�K�H�U���O�H���S�U�R�E�O�q�P�H���G�H���I�R�Q�G���U�p�H�O 

de cette réflexion. Il ne sera donc �S�D�V���T�X�H�V�W�L�R�Q���G�¶�D�E�R�U�G�H�U���O�D���T�X�H�V�W�L�R�Q���G�H���O�D���I�L�Q���G�H��vie en France 

sur le versant euthanasique.  

 

�/�D���F�U�p�D�W�L�R�Q���G�H���O�¶�R�E�V�H�U�Y�D�W�R�L�U�H���Q�D�W�L�R�Q�D�O���G�H���O�D���I�L�Q���G�H���Y�L�H (ONFV) en 2010, les dernières enquêtes 

parues1 ainsi que les sondages récents, �Q�R�X�V���S�H�U�P�H�W�W�H�Q�W���j���F�H���M�R�X�U���G�¶�p�W�D�E�O�L�U���X�Q���F�R�Q�V�W�D�W���G�H���O�D���I�L�Q��

de vie en France. En effet, jusque là, nous manquions de données représentatives de la 

population.  

Cependant les chiffres, �E�L�H�Q���T�X�¶�L�Q�G�L�V�S�H�Q�V�D�E�O�H�V�����Q�H���V�X�I�I�L�V�H�Q�W���S�D�V���j���P�H�W�W�U�H���H�Q���p�Y�L�G�H�Q�F�H���O�D���U�p�D�O�L�W�p����

de ces situations délicates et ses obstacles. Les témoignages de médecins, de soignants ont 

�G�p�M�j���I�D�L�W���O�¶�R�E�M�H�W���G�H���W�U�D�Y�D�X�[���L�Q�W�p�U�H�V�V�D�Q�W�V 2,3,4,5,6,7�����7�R�X�W�H�I�R�L�V�����D�X�F�X�Q�H���p�W�X�G�H���Q�¶�D���S�H�U�P�L�V���G�H���U�p�F�R�O�W�H�U��

�O�H�V�� �W�p�P�R�L�J�Q�D�J�H�V�� �H�W�� �O�H�� �Y�p�F�X�� �G�¶�X�Q�� �G�H�V�� �S�L�O�L�H�U�V�� �G�H�� �O�D�� �I�L�Q�� �G�H�� �Y�L�H�� �G�¶�X�Q�� �S�D�W�L�H�Q�W : son proche, sa 

�I�D�P�L�O�O�H�����D�S�S�H�O�p���O�¶�D�L�G�D�Q�W���Q�D�W�X�U�H�O���� 

  

�/�¶�R�E�M�H�F�W�L�I���S�U�L�Q�F�L�S�D�O���G�H���Q�R�W�U�H���p�W�X�G�H���H�V�W���G�¶�L�G�H�Q�W�L�I�L�H�U���O�H�V���I�D�F�W�H�X�U�V���O�L�P�L�W�D�Q�W���O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W���G�H�V��

patients en fin de vie en médecine générale. Pour cela nous nous appuyons sur le vécu et 

�O�¶�H�[�S�p�U�L�H�Q�F�H���G�H�V���D�L�G�D�Q�W�V���Q�D�W�X�U�H�O�V���H�W���G�H�V���P�p�G�H�F�L�Q�V���J�p�Q�p�U�D�O�L�V�W�H�V���� 

 

Les objectifs se�F�R�Q�G�D�L�U�H�V���V�R�Q�W���H�Q���S�U�H�P�L�H�U���O�L�H�X���G�¶�D�P�p�O�L�R�U�H�U���O�H�V���S�U�D�W�L�T�X�H�V���P�p�G�L�F�D�O�H�V���F�R�Q�F�H�U�Q�D�Q�W��

�O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W���G�H�V���D�L�G�D�Q�W�V���Q�D�W�X�U�H�O�V���H�W���G�H�V���S�D�W�L�H�Q�W�V���H�Q���I�L�Q���G�H vie par le médecin généraliste, 

�j�� �S�D�U�W�L�U�� �G�H�V�� �V�X�J�J�H�V�W�L�R�Q�V�� �S�U�R�S�R�V�p�H�V�� �S�D�U�� �O�H�V�� �G�H�X�[�� �S�R�S�X�O�D�W�L�R�Q�V�� �D�\�D�Q�W�� �S�D�U�W�L�F�L�S�p�� �j�� �O�¶�p�Wude mais 

également sur les difficultés et aides rapportées par ceux-ci.   
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Puis en second lieu, nous mènerons une réflexion sur la fin de vie en France actuellement et la 

promotion de son accompagnement au domicile.  

 

Nous établirons par la suite, une mise au point des principales notions qui seront abordées et 

développées tout au long de ce travail, justifiant la légitimité de notre étude.  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 19 

2. Etat des lieux :  

 

 

 I / ETAT DES LIEUX DE LA FIN DE VIE EN FRANCE 

 

La période où nous nous trouvons est particulière : les causes de décès et les conditions de la 

mort ont changé ces dernières décennies. Nous assistons à des décès survenant chez des 

�S�H�U�V�R�Q�Q�H�V�� �G�H�� �S�O�X�V�� �H�Q�� �S�O�X�V�� �k�J�p�H�V���� �&�H�F�L�� �H�V�W�� �H�[�S�O�L�T�X�p�� �S�D�U�� �O�H�� �I�D�L�W�� �T�X�H�� �O�¶�H�V�S�p�U�D�Q�F�H�� �G�H�� �Y�L�H�� �D��

augmenté8 et que conjointement, la génération issue du « baby boom » 9,10 se dirige vers un 

« boom des décès ». En effet il est prévu une augmentation de 20 à 40% du nombre de décès 

�G�¶�L�F�L�� �O�H�V�� �S�U�R�F�K�D�L�Q�H�V�� �G�p�F�H�Q�Q�L�H�V����Se posera donc le problème des places en institution et des 

aidants naturels pour palier à ce manque, et permettre des accompagnements au domicile. Or, 

�O�H�V�� �M�H�X�Q�H�V�� �J�p�Q�p�U�D�W�L�R�Q�V�� �Y�R�Q�W�� �r�W�U�H�� �H�Q�� �P�L�Q�R�U�L�W�p�� �I�D�F�H�� �j�� �O�¶�D�F�F�U�R�L�V�V�H�P�H�Q�W�� �G�H�� �O�D�� �S�R�S�X�O�D�W�L�R�Q��

vieillissante.  

 

Actuellement, nous observons en France environ 85% des décès chez les plus de 60 ans et 

50% des décès chez les plus de 80 ans, soit une nette majorité des décès survenant chez les 

personnes très âgées comparée au nombre de décès à tous âges confondus11.  

 

Nous assistons également à une majorité de décès en établissement de santé (hôpital et 

institution) avec environ 58% des décès en France, sans augmentation de ce chiffre ces 

dernières années. A contrario, environ 27% des français meurent à domicile avec une plus 

grande proportion dans le Sud de la France (région PACA en particulier) 9,12.  

 

�1�R�X�V���V�R�X�O�L�J�Q�H�U�R�Q�V���O�¶�D�E�V�H�Q�F�H���G�H���G�p�I�L�Q�L�W�Lon claire de la fin de vie. 
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II / LES SOINS PALLIATIFS EN FRANCE ET CONTEXTE ACTUEL  

 

�ƒ Historique : 

 

Le concept de soins palliatifs tient son origine des pays anglo-saxons et nord-américains à la 

fin des années 1960 et début des années 1970.  

�(�Q���H�I�I�H�W�����W�R�X�W���D���F�R�P�P�H�Q�F�p���S�D�U���O�D���I�R�Q�G�D�W�L�R�Q���G�X���6�D�L�Q�W���&�K�U�L�V�W�R�S�K�H�U�¶�V���+�R�V�S�L�F�H���j���/�R�Q�G�U�H�V���H�Q������������

par Cicely Saunders, constituant la première Unité de Soins Palliatifs. �(�O�O�H���H�V�W���Q�p�H���G�¶�X�Q���G�p�Vir 

�G�H�� �V�¶�R�F�F�X�S�H�U�� �G�H ces patients, pour la plupart cancéreux, pour qui la médecine curative était 

impuissante. De là, émergent les notions de douleur totale (douleur physique, psychique, 

sociale...)���� �G�¶�D�F�F�H�S�W�D�W�L�R�Q�� �G�H�� �O�D�� �P�R�U�W���� �G�H�� �S�U�L�V�H�� �H�Q�� �F�K�D�U�Je globale. Celle-ci est rendue possible 

par le soutien des familles de patients entre elles ainsi que par la présence de nombreux 

bénévoles.  

Puis en 1974, le Professeur Balfour Mount fonde le premier service de soins palliatifs au sein 

de la Royal Victoria Hospital à Montréal.  

Dans un même temps, aux Etats-Unis, une psychiatre nommée Elisabeth Kübler-Ross publie 

des travaux relatifs aux étapes psychologiques des malades en fin de vie13.  

De ces deux ancrages anglais et canadien, le mouvement se propage aux Etats-Unis et en 

Europe à la fin des années 70.  

 

En France, apparaît la circulaire Laroque en 1986, relative « �j�� �O�¶�R�U�J�D�Q�L�V�D�W�L�R�Q�� �G�H�V�� �V�R�L�Q�V�� �H�W�� �j��

�O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W�� �G�H�V�� �P�D�O�D�G�H�V�� �H�Q�� �S�K�D�V�H�� �W�H�U�P�L�Q�D�O�H �ª���� �&�¶�H�V�W �D�L�Q�V�L�� �T�X�¶�H�Q�� ������������ �O�H�� �'�R�F�W�H�X�U 

Maurice Abiven fondera la première Unit�p���G�H���6�R�L�Q�V���3�D�O�O�L�D�W�L�I�V���H�Q���)�U�D�Q�F�H���j���O�¶�K�{�S�L�W�D�O���G�H���O�D���&�L�W�p��

Universitaire à Paris. 

  

Puis le concept de soins palliatifs sera défini dans un texte de loi en 1999 �G�¶�R�• son 

développement et sa promotion.  

 

�ƒ Définition :  

 

Le terme palliatif vient du latin palliativus (1314). Il se rapporte à ce qui atténue les 

�V�\�P�S�W�{�P�H�V�� �G�¶�X�Q�H�� �P�D�O�D�G�L�H��sans agir sur sa cause. �,�O�� �V�¶�D�S�S�D�U�H�Q�W�H�� �p�J�D�O�H�P�H�Q�W�� �j�� �X�Q�H��mesure 

�Q�¶�Dyant �T�X�¶�X�Q���H�I�I�H�W��passager14.  

 



 21 

La loi du 9 juin 1999 énonce : « Les soins palliatifs sont des soins actifs et continus pratiqués 

par une équipe interdisciplinaire en institution ou à domicile. Ils visent à soulager la 

douleur, à apaiser la souffrance psychique, à sauvegarder la dignité de la personne malade et 

à soutenir son entourage ».  

 

�/�D�� �6�R�F�L�p�W�p�� �)�U�D�Q�o�D�L�V�H�� �G�¶�$�F�F�R�P�S�D�J�Q�Hment et de soins Palliatifs (SFAP), quant à elle précise 

que « les soins palliatifs sont des soins actifs dans une approche globale de la personne 

�D�W�W�H�L�Q�W�H�� �G�¶�X�Q�H��maladie grave, évolutive ou terminale. Leur objectif est de soulager les 

douleurs physiques ainsi que les autres symptômes, et de prendre en charge la souffrance 

psychologique, sociale et spirituelle.  

�/�H�V���V�R�L�Q�V���S�D�O�O�L�D�W�L�I�V���H�W���O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W���V�R�Q�W���L�Q�W�H�U�G�L�V�F�L�S�O�L�Q�D�L�U�H�V�����,�O�V���V�¶�D�G�U�H�V�V�H�Q�W���D�X���P�D�O�D�G�H���H�Q��

tant que personne, à sa famille et à ses proches, à domicile ou en institution. La formation et 

le soutien des soignants et des bénévoles font partie de cette démarche.  

Enfin �O�H�V���V�R�L�Q�V���S�D�O�O�L�D�W�L�I�V���H�W���O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W���F�R�Q�V�L�G�q�U�H�Q�W���O�H���P�D�O�D�G�H���F�R�P�P�H���X�Q���r�W�U�H���Y�L�Y�D�Q�W�����H�W��

la mort comme un processus naturel. Ceux qui les dispensent, cherchent à éviter les 

investigations et les traitements déraisonnables. Ils se refusent à provoquer 

�L�Q�W�H�Q�W�L�R�Q�Q�H�O�O�H�P�H�Q�W�� �O�D�� �P�R�U�W���� �,�O�V�� �V�¶�H�I�I�R�U�F�H�Q�W�� �G�H�� �S�U�p�V�H�U�Y�H�U�� �O�D�� �P�H�L�O�O�H�X�U�H��qualité de vie possible 

�M�X�V�T�X�¶�D�X�� �G�p�F�q�V�� �H�W�� �S�U�R�S�R�V�H�Q�W�� �X�Q��soutien aux proches en deuil���� �,�O�V�� �V�¶�H�P�S�O�R�L�H�Q�W�� �S�D�U�� �O�H�X�U��

pratique clinique, leur enseignement et leurs travaux de recherche, à ce que ces principes 

puissent être appliqués. » 15. 

 

�/�D���G�p�I�L�Q�L�W�L�R�Q���G�H���O�¶�2�U�J�D�Q�L�V�D�W�L�R�Q���0�R�Q�G�L�D�O�H���G�H���O�D���6�D�Q�W�p�����G�R�Q�Q�p�H���H�Q���������������S�D�U�O�H���G�H���© soins actifs 

et complets �G�R�Q�Q�p�V�� �D�X�� �P�D�O�D�G�H�� �G�R�Q�W�� �O�¶�D�I�I�H�F�W�L�R�Q�� �Q�H�� �U�p�S�R�Q�G�� �S�O�X�V�� �D�X�� �W�U�D�L�W�H�P�H�Q�W curatif. » Elle 

précise en 2002 : «  Les soins palliatifs cherchent à améliorer la qualité de vie des patients et 

�G�H�� �O�H�X�U�� �I�D�P�L�O�O�H���� �I�D�F�H�� �D�X�[�� �F�R�Q�V�p�T�X�H�Q�F�H�V�� �G�¶�X�Q�H�� �P�D�O�D�G�L�H�� �S�R�W�H�Q�W�L�H�O�O�H�P�H�Q�W�� �P�R�U�W�H�O�O�H���� �>�«�@�� �H�W��

influencer peut être aussi de �P�D�Q�L�q�U�H�� �S�R�V�L�W�L�Y�H�� �O�¶�p�Y�R�O�X�W�L�R�Q�� �G�H�� �O�D�� �P�D�O�D�G�L�H. Ils proposent un 

système de soutien pour aider les patients à �Y�L�Y�U�H���D�X�V�V�L���D�F�W�L�Y�H�P�H�Q�W���T�X�H���S�R�V�V�L�E�O�H���M�X�V�T�X�¶�j���O�D��

mort  et les familles à tenir pendant la maladie du patient et leur propre deuil. Les soins 

palliatifs sont applicables tôt �G�D�Q�V�� �O�H�� �G�p�F�R�X�U�V�� �G�H�� �O�D�� �P�D�O�D�G�L�H���� �H�Q�� �D�V�V�R�F�L�D�W�L�R�Q�� �D�Y�H�F�� �G�¶�D�X�W�U�H�V��

traitements pouvant prolonger la vie, comme la chimiothérapie et la radiothérapie, et incluent 

les investigations requises afin de mieux comprendre les complications cliniques gênantes 

pour mieux les prendre en charge. »  
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On comprend ainsi la dimension globale des soins palliatifs et leur nécessaire étendue dans le 

temps de la maladie : ils sont appliqués le plus tôt possible dès le diagnostic de la maladie 

comme soins de support, pendant la maladie pour le patient et les proches et après le décès 

pour le deuil des proches. « Le concept ne concerne plus seulement la toute fin de vie et 

�U�H�O�q�Y�H���G�¶�X�Q�H���F�X�O�W�X�U�H���K�X�P�D�Q�L�V�W�H���G�H���V�R�L�Q�V���� �$�Y�H�F���O�¶�D�O�O�R�Q�J�H�P�H�Q�W���G�H���O�D���G�X�U�p�H���G�H���Y�L�H���G�H�V���P�D�O�D�G�H�V��

atteints de pathologies graves, le développement des maladies chroniques et le vieillissement 

de la population, curatif et palliatif �V�¶�L�Q�V�F�U�L�Y�H�Q�W�� �G�p�V�R�U�P�D�L�V�� �H�Q�� �F�R�P�S�O�p�P�H�Q�W�D�U�L�W�p�� �G�D�Q�V�� �X�Q��

concept de soins continus » 13,16.  

 

�ƒ Contexte actuel en France :  

 

Un constat des soins palliatifs en France ne peut nous échapper :  

-   les soins palliatifs sont introduits trop tardivement dans les prises en charge 17,18. 

-   les soins palliatifs, de ce fait, sont peu utilisés �������������G�H�V���S�D�W�L�H�Q�W�V���G�p�F�p�G�p�V���j���O�¶�K�{�S�L�W�D�O��

en bénéficient 12. 

-   �O�¶application de la loi Leonetti et la pratique des soins palliatifs profitent surtout aux 

pathologies cancéreuses et aux troubles mentaux (maladies cardio-vasculaires, 

di�J�H�V�W�L�Y�H�V�«���O�D�L�V�V�p�H�V���S�R�Xr contre) 12,19. 

 

 

 

III / LA MORT AU XXIe siècle 

 

La mort se définit comme la cessation définitive de la vie. Elle est considérée comme un 

�S�K�p�Q�R�P�q�Q�H�� �L�Q�K�p�U�H�Q�W�� �j�� �O�D�� �F�R�Q�G�L�W�L�R�Q�� �K�X�P�D�L�Q�H�� �R�X�� �D�Q�L�P�D�O�H�� ���W�U�p�S�D�V������ �0�p�G�L�F�D�O�H�P�H�Q�W���� �O�¶�D�U�U�r�W��

complet et irréversible des fonctions vitales témoigne de la mort. La mort clinique est, quant à 

elle, constatée par un examen clinique, correspondant à un arrêt brutal des fonctions 

cardiaques, respiratoires, cérébrales. Et enfin on distingue la mort cérébrale par une cessation 

�G�H�� �O�¶�D�F�W�L�Y�L�W�p�� �p�O�H�F�W�U�L�T�X�H�� �G�H�� �O�¶�H�Q�F�p�S�K�D�O�H���� �P�L�V�H�� �H�Q�� �p�Y�L�G�H�Q�F�H�� �S�D�U�� �X�Q�� �p�O�H�F�W�U�R�H�Q�F�p�S�K�D�O�R�J�U�D�P�P�H��

plat14. 

Cependant durant des millénaires, la mort a été « apprivoisée » 20. Elle était intégrée au 

quotidien, familière, naturelle suscitant une attitude résignée des populations. Au XIIe siècle 

ap. J.-C., elle se caractérise par une douleur mortelle, �X�Q�H���D�J�R�Q�L�H�����G�¶�R�•���O�¶�H�[�S�U�H�V�V�L�R�Q���© souffrir 

de mille morts ». Elle e�V�W���D�F�F�H�S�W�p�H���F�D�U���V�¶�D�S�S�D�U�H�Q�W�H���D�X���'estin. Elle est donc associée à des rites 
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coutumiers, dont sa publicité. En effet j�X�V�T�X�¶�j���O�D���I�L�Q���G�X���;�,�;e siècle, on mourait en public. Le 

�P�R�X�U�D�Q�W���Q�¶�p�W�D�L�W���M�D�P�D�L�V���V�H�X�O���D�X���P�R�P�H�Q�W���G�H���O�D���P�R�U�W�����j���O�¶�L�Q�Y�H�U�V�H���G�¶�D�X�M�R�X�U�G�¶�K�X�L où la solitude, qui 

plus est �j���O�¶�K�{�S�L�W�D�O�����H�V�W���G�H�Y�H�Q�X�H���F�K�R�V�H��courante 19.  

�1�R�X�V�� �F�R�Q�V�W�D�W�R�Q�V�� �F�H�W�W�H�� �p�Y�R�O�X�W�L�R�Q�� �G�H�V�� �P�°�X�U�V�� �G�H�S�X�L�V�� �O�H début du XXe siècle. La mort est 

devenue taboue. Sa simple évocation est évitée car elle fait peur. Ceci remonte en fait à la fin 

du Moyen Age où la mort commence à être intégrée de façon plus personnelle. Puis au XVIIe 

�± XVIIIe siècle, �O�¶�D�U�W, la médecine et la littérature colportent �X�Q�H���V�R�U�W�H���G�¶�D�P�E�L�J�X�w�W�p���H�Q�W�U�H���O�D���Y�L�H��

et la mort. La mort questionne. On voit apparaître ainsi les notions de « mort apparente » mais 

aussi de « bonne mort �ª���� �3�K�L�O�L�S�S�H�� �$�U�L�q�V�� �S�D�U�O�H�� �G�¶�X�Q�H�� �© mort inversée �ª���� �V�¶étant implantée en 

trois phases ���� �O�¶exclusion de la mort, du deuil et la médicalisation de la mort. Désormais le 

déni de la mort est �W�H�O���T�X�H���Q�R�W�U�H���S�U�R�S�U�H���V�R�F�L�p�W�p���O�¶�R�F�F�X�O�W�H. Cette dernière cultive un sentiment 

�G�¶�L�P�P�R�U�W�D�O�L�W�p�� �H�W�� �G�H�� �P�p�G�H�F�L�Q�H�� �W�R�X�W�H�� �S�X�L�V�V�D�Q�W�H���� �'�¶�D�L�O�O�H�X�U�V la prise en charge de la mort ne 

�I�L�J�X�U�H���S�D�V���H�[�S�O�L�F�L�W�H�P�H�Q�W���S�D�U�P�L���O�H�V���P�L�V�V�L�R�Q�V���G�H���O�¶�K�{�S�L�W�D�O 19.   

 

 

 

IV / LE DEUIL 

 

Au XVe siècle, il �V�¶�p�F�U�L�Y�D�L�W�� �'�8�(�,�/�� �P�D�L�V�� �O�H�� �S�U�H�P�L�H�U�� �V�H�Q�V�� �Y�L�H�Q�W�� �G�X�� �O�D�W�L�Q dolus, dolere qui 

signifie souffrir. Il se définit comme une douleur, une afflictio�Q���T�X�H���O�¶�R�Q���p�S�U�R�X�Y�H���j���O�D���P�R�U�W���G�H��

�T�X�H�O�T�X�¶�X�Q�����H�Q�G�H�X�L�O�O�p�������(�Q���S�V�\�F�K�D�Q�D�O�\�V�H�����O�H���W�U�D�Y�D�L�O���G�X�����R�X���Ge) deuil est un processus psychique 

par lequel une personne parvient à se détacher de la personne disparue, à donner du sens à 

cette perte 14. Selon Noël Chatelet, « �O�H���W�U�D�Y�D�L�O���G�H���G�H�X�L�O�«���X�Q�H���V�X�F�F�H�V�V�L�R�Q���G�¶�D�F�W�Hs : désenfouir, 

déterrer, pour revoir, une dernière fois, contempler le passé, le parcours accompli �G�¶�X�Q�H��

vie ».  

 

On peut décrire le deuil selon quelques principes, comme le souligne le psychiatre Christophe 

Fauré : le deuil implique forcément un attachement, chaque deuil est unique, le processus de 

deuil est inévitable et non linéaire et enfin le deuil du présent réactive les deuils du passé. 

�/�¶�L�Q�W�H�Q�V�L�W�p���G�X���G�H�X�L�O���H�W���Oa signification �T�X�H���O�¶�R�Q���S�H�X�W���O�X�L���G�R�Q�Q�H�U dépendent de plusieurs critères 

�W�H�O�V�� �T�X�H�� �O�D�� �Q�D�W�X�U�H�� �G�H�� �O�D�� �U�H�O�D�W�L�R�Q�� �D�Y�H�F�� �O�¶�r�W�U�H�� �G�p�F�p�G�p���� �O�H�� �W�H�P�S�V�� �G�H�� �O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W���� �O�H�V��

�F�L�U�F�R�Q�V�W�D�Q�F�H�V���G�H���O�D���P�R�U�W�«��21  

Le processus de deuil, de façon générale, se déroule en plusieurs étapes. Plusieurs auteurs ont 

contribué à enrichir nos connaissances à ce sujet tel que Sigmund Freud, Elisabeth Kübler-
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Ross et les phases par lesquelles passe la personne en fin de vie, ou encore Martine 

Ruszniewski �H�W���O�¶�L�G�H�Q�W�L�I�L�F�D�W�L�R�Q���G�H�V���P�p�F�D�Q�L�V�P�H�V���G�H���G�p�I�H�Q�V�H���I�D�F�H���j���O�D���P�R�U�W�����X�Q�H���P�D�O�D�G�L�H���J�U�D�Y�H��

etc. Nous parlerons ici des quatre étapes décrites par le psychiatre Christophe Fauré. Mais 

attention, comme rappelé précédemment, à chaque personne correspond un deuil, ne suivant 

�S�D�V���Q�p�F�H�V�V�D�L�U�H�P�H�Q�W���O�¶�L�Q�W�p�J�U�D�O�L�W�p���G�H���F�H�V���p�W�D�S�H�V���H�W���Q�H���V�X�L�Y�D�Q�W���S�D�V���X�Q���R�U�G�U�H���S�U�p�p�Wabli. On retrouve 

donc la phase de déni (choc, sidération), la phase de fuite, de recherche, la phase de 

déstructuration (prise de conscience du deuil, colère, culpabilité, dépression, peur), et enfin, 

la phase de restructuration . 

    

On assiste de nos jours à la mise sous silence du deuil. Tout comme la mort, le deuil ne doit 

pas être rendu public 22. Il doit « se faire » rapidement, et, est le plus souvent esquivé comme 

�V�¶�L�O���S�R�X�Y�D�L�W���r�W�U�H���F�R�Q�W�D�J�L�H�X�[�����,�O���H�V�W���G�H���E�R�Q���W�R�Q���G�H���Q�H���S�D�V���V�¶�D�S�S�H�V�D�Q�W�L�U���V�X�U���V�R�Q���F�K�D�J�U�L�Q, de faire 

�F�R�P�P�H�� �V�L�� �U�L�H�Q�� �Q�H�� �V�¶�p�W�D�L�W�� �S�D�V�V�p�� �H�W�� �G�H�� �S�R�X�U�V�X�L�Y�U�H�� �V�R�Q�� �F�K�H�P�L�Q�� �H�Q�� �V�R�F�L�p�W�p����Cette imposture est 

source de souffrance et de deuil compliqué. En effet �U�H�I�X�V�H�U�� �G�H�� �O�¶�D�F�F�H�S�W�H�U�� �H�Qtrave la 

cicatrisation de ce chagrin21.   

 

 

 

�9�������/�¶�$�&�&�2�0�3�$�*�1�(�0�(�1�7 

 

�/�¶�D�F�F�R�P�S�D�Jnement est un concept récent, développé avec les soins palliatifs dans les années 

6013�����,�O���H�V�W���H�P�S�O�R�\�p���G�D�Q�V���G�L�Y�H�U�V���G�R�P�D�L�Q�H�V�����G�¶�R�•���V�H�V���G�p�I�L�Q�L�W�L�R�Q�V���P�X�O�W�L�S�O�H�V���� 

 

Nous retiendrons la définition donnée par le Robert14 : action de soutenir. Accompagnement 

de fin �G�H���Y�L�H�����V�R�X�W�L�H�Q���S�K�\�V�L�T�X�H���H�W���P�R�U�D�O�H���G�¶�X�Q���P�D�O�D�G�H���T�X�L���Y�D���P�R�X�U�L�U���� 

La SFAP, quant à elle, �G�p�I�L�Q�L�W�� �O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�D�Q�W�� �F�R�P�P�H�� �© un témoin, un être humain qui 

exprime simplement sa solidarité avec un autre être humain, dans le respect des différences et 

du désir de c�H�O�X�L���T�X�¶�L�O���D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�� » 

Les synonymes du verbe accompagner sont : assister, conduire, escorter, suivre, surveiller ou 

encore guider�����1�R�X�V���H�Q�W�U�H�Y�R�\�R�Q�V���j���W�U�D�Y�H�U�V���H�X�[���X�Q���S�D�Q�H�O���G�H���F�H���T�X�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�U���L�P�S�O�L�T�X�H���� 

Les concepts voisins sont le counselling, le coaching, le mentoring et le tuteur de résilience 

(« �V�¶�L�Q�W�p�U�H�V�V�H���S�D�U�W�L�F�X�O�L�q�U�H�P�H�Q�W���D�X�[���D�V�S�H�F�W�V���S�R�V�L�W�L�I�V���G�H���O�¶�D�X�W�U�H���G�D�Q�V���O�H���E�X�W���G�H���O�¶�D�L�G�H�U���j���I�D�L�U�H���I�D�F�H��

aux difficultés »). �2�Q���S�D�U�O�H���D�X�V�V�L���G�¶�p�W�D�\�D�J�H13.  
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�/�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W�����T�X�H�O���T�X�¶�L�O���V�R�L�W�����Q�H���S�H�X�W���V�H���I�D�L�U�H���T�X�¶�D�X�W�R�X�U �G�¶�X�Q�H���D�O�W�p�U�L�W�p �����F�¶�H�V�W���O�D���U�H�O�D�W�L�R�Q��

�j�� �O�¶�D�X�W�U�H�� �&�¶�H�V�W�� �X�Q�H�� �U�H�Q�F�R�Q�W�U�H�� �R�•�� �O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�D�Q�W���D�F�F�X�H�L�O�O�H�� �O�¶�D�X�W�U�H�� �G�D�Q�V�� �V�D�� �V�L�Q�J�X�O�D�U�L�W�p��13,23. Il 

�V�¶�L�Q�V�F�U�L�W���D�X�W�R�X�U���G�X���S�U�R�M�H�W���G�H���O�¶�D�X�W�U�H�����V�D�Q�V���M�X�J�H�P�H�Q�W���Q�L���S�U�L�V�H���G�H���G�p�F�L�V�L�R�Q���S�R�X�U���O�¶�D�X�W�U�H�����,�O���V�H���E�D�V�H��

�V�X�U���O�H���U�H�V�S�H�F�W���G�H���O�¶�D�X�W�Ue et de son autonomie, et sur les principes éthiques de bienfaisance et 

�G�¶alliance pour éviter les dérives. « �/�¶�D�U�W���G�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�U���F�R�Q�V�L�V�W�H���j�� �W�U�R�X�Y�H�U�����O�j�� �R�•���Y�D���� �F�H�O�X�L��

�T�X�¶�R�Q�� �D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�� �D�I�L�Q�� �G�¶�D�O�O�H�U�� �D�Y�H�F�� �O�X�L. �>�«�@�� �/�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�D�W�H�X�U�� �Y�L�V�H�� �O�H�� �F�K�H�P�L�Q�H�P�H�Q�W�� �G�H��

�O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�p�����W�D�Q�G�L�V���T�X�H���O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�p���Y�L�V�H���V�R�Q���S�U�R�S�U�H���G�H�Y�H�Q�L�U » 24.  

�/�¶�H�P�S�D�W�K�L�H���H�V�W���H�V�V�H�Q�W�L�H�O�O�H���j���F�H�W�W�H���G�p�P�D�U�F�K�H���� 

On distingue également �O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W�� �S�U�R�I�H�V�V�L�R�Q�Q�H�O���� �Q�p�� �G�¶�X�Q�� �E�H�V�R�L�Q�� �G�H�V�� �V�R�L�J�Q�D�Q�W�V��

�G�¶�K�X�P�D�Q�L�V�H�U���O�H�V���D�F�W�H�V���S�U�R�I�H�V�V�L�R�Q�Q�H�O�V���H�W���G�¶�D�V�V�X�U�H�U���X�Q�H���F�R�Q�W�L�Q�X�L�Wé dans leur pratique.  

 

 

 

�9�,�������1�2�7�,�2�1���'�¶�$�,�'�$�1�7���1�$�7�8�5�(�/ 

 

Ce concept est récent, étudié depuis le début du 21e siècle. Il découle du mot « carer », terme 

�D�Q�J�O�D�L�V���S�R�X�U���G�p�I�L�Q�L�U���O�¶�D�L�G�D�Q�W����Cependant, cette fonction est ancienne dans nos sociétés.  

 

�/�¶�D�L�G�D�Q�W�� �Q�D�W�Xrel, par définition, �V�¶�R�S�S�R�V�H�� �j�� �X�Q�H�� �S�U�R�I�H�V�V�L�R�Q���� �2�Q�� �S�D�U�O�H�� �p�J�D�O�H�P�H�Q�W���G�¶�D�L�G�D�Q�W��

familial, aidant de fait, soignant informel, soignant non rémunéré, aidant non professionnel, 

personne soutien, proche de la personne malade 25,26 ; autant de terminologies utilisées, 

résumant bien les rôles tenus par celui-ci.  

 

L�¶aidant se définit comme étant une personne qui aide, qui assiste une personne dépendante 

(personne âgée, handicapée) dans sa vie quotidienne. Il distingue les aidants familiaux et 

professionnels. �'�¶�D�L�O�O�H�Xrs, au C�D�Q�D�G�D���� �R�Q�� �S�D�U�O�H�� �G�¶�D�L�G�D�Q�W�V�� �Q�D�W�X�U�H�O�V : membre de la famille ou 

personne du proche entourage qui assiste une personne dépendante.  

La définition du mot aide �H�V�W�� �L�Q�W�p�U�H�V�V�D�Q�W�H�� �F�D�U�� �H�O�O�H�� �U�D�S�S�H�O�O�H�� �O�¶�D�F�W�L�R�Q�� �G�¶�L�Q�W�H�U�Y�H�Q�L�U�� �H�Q�� �I�D�Y�H�X�U��

�G�¶�X�Q�H�� �S�H�U�Vonne en joignant ses efforts aux siens (appui, assistance, collaboration, concours, 

coopération, secours, soutien).   

Selo�Q���O�H���J�X�L�G�H���G�H���O�¶�D�L�G�D�Q�W���I�D�P�L�O�L�D�O27, ce dernier se définit comme étant la personne venant en 

aide, à titre non professionnel, en partie ou totalement, à une personne âgée dépendante ou à 

une personne handicapée de son entourage, pour les activités de la vie quotidienne. La charte 

�H�X�U�R�S�p�H�Q�Q�H���G�H���O�¶�D�L�G�D�Q�W���I�D�P�L�O�L�D�O���G�H�������������S�U�p�F�L�V�H���T�X�H���F�H�W�W�H���D�L�G�H���S�H�X�W���S�U�H�Q�G�U�H���S�O�X�V�L�H�X�U�V���I�R�U�P�H�V��
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(nursing, soins, accompagnement à l�D�� �Y�L�H�� �V�R�F�L�D�O�H�� �H�W�� �D�X�� �P�D�L�Q�W�L�H�Q�� �G�H�� �O�¶�D�X�W�R�Q�R�P�L�H���� �O�H�V��

démarches administratives, la coordination, la vigilance permanente, le soutien 

psychologique, la communication, les activités domestiques etc. 28.) 

�'�H�� �P�r�P�H���� �O�¶�D�U�W�L�F�O�H�� �/����������-6-1 de la loi du 11 février 2005 du code de la santé publique, 

mentionne le terme « aidant naturel » afin de permettre à la personne handicapée de conserver 

son autonomie29. Ce terme sous-�H�Q�W�H�Q�G���X�Q�H���V�R�O�L�G�D�U�L�W�p���P�D�L�V���D�X�V�V�L���O�D���P�L�V�H���H�Q���M�H�X���G�H���O�¶�D�I�I�H�F�W���H�W��

�G�R�Q�F���G�¶�X�Q���G�H�X�L�O�� 

 

Toutefois, il ne fa�X�W���S�D�V���F�R�Q�I�R�Q�G�U�H���O�¶�D�L�G�D�Q�W���Q�D�W�X�U�H�O���H�W���O�D���S�H�U�V�R�Q�Q�H���G�H���F�R�Q�I�L�D�Q�F�H�����G�p�I�L�Q�L�H���G�D�Q�V���O�D��

charte de la personne hospitalisée et la loi dite Kouchner relative aux droits des patients 30,31.  

�'�H���S�O�X�V�����O�¶�D�L�G�D�Q�W���Q�¶�H�V�W���S�D�V���Q�p�F�H�V�V�D�L�U�H�P�H�Q�W���X�Q���P�H�P�E�U�H���G�H���O�D���P�r�P�H���I�D�P�L�O�O�H���T�X�H���Oe patient32.  

 

�/�D���Q�R�W�L�R�Q���G�¶�D�L�G�D�Q�W���Q�D�W�X�U�H�O���H�V�W���W�U�q�V���S�D�U�W�L�F�X�O�L�q�U�H���S�D�U���O�H�V���P�R�W�V���T�X�L���O�D���F�R�P�S�R�V�H�Q�W�� Le mot naturel 

se définit comme appartenant à la nature humaine, commun à tous les hommes, inné en 

�O�¶�K�R�P�P�H���� �,�O�� �W�p�P�R�L�J�Q�H�� �p�J�D�O�H�P�H�Q�W�� �G�H�� �O�D�� �Q�D�W�X�U�H�� �G�¶�X�Q�� �L�Q�G�L�Y�L�G�X�� �H�W�� �Sar suite, exclut toute 

�D�I�I�H�F�W�D�W�L�R�Q���� �W�R�X�W�H�� �F�R�Q�W�U�D�L�Q�W�H���� �,�O�� �F�R�Q�F�H�U�Q�H�� �O�D�� �S�H�U�V�R�Q�Q�H�� �T�X�L�� �V�H�� �F�R�P�S�R�U�W�H���� �T�X�L�� �V�¶�H�[�S�U�L�P�H���� �D�Y�H�F��

spontanéité, conformément à sa nature profonde.  

En effet, le terme naturel est employé alors que la mort et la fin de vie ne sont plus 

considérées comme telles���� �,�O���Q�¶�\���D���U�L�H�Q���G�H���S�K�\�V�L�R�O�R�J�L�T�X�H���j���D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�U���X�Q���S�U�R�F�K�H���H�Q���I�L�Q���G�H��

�Y�L�H���S�R�X�U���X�Q���W�H�P�S�V���O�L�P�L�W�p���H�W���L�U�U�p�Y�H�U�V�L�E�O�H�����V�X�U�W�R�X�W���D�X���G�p�F�R�X�U�V���G�¶�X�Q�H���P�D�O�D�G�L�H���J�U�D�Y�H���H�W���p�Y�R�O�X�W�L�Y�H�� 

Il insinue une évidence à accompagner un proche en fin de vie, un acte spontané et 

automatique. Nous imaginons bien, ici, la culpabilité engendrée par la simple évocation de ces 

mots pour les personnes concernées. �(�W�� �S�R�X�U�W�D�Q�W���� �F�¶�H�V�W�� �E�L�H�Q���F�H�� �W�H�U�P�H�� �T�X�L�� �H�V�W�� �G�¶�X�V�D�J�H�� �H�W�� �S�H�X�W��

être bien le plus adapté actuellement, ou du moins le plus explicite.  

  

Cette fonction bien spécifique �H�V�W���E�L�H�Q���S�O�X�V���U�p�S�D�Q�G�X�H���G�D�Q�V���O�H�V���S�D�\�V���W�H�O�V���T�X�H���O�¶�$�Q�J�O�H�W�H�U�U�H���R�•���O�H��

bénévolat est coutumier, le Canada où les aidants sont sollicités et encouragés avec une 

�U�H�F�R�Q�Q�D�L�V�V�D�Q�F�H���W�R�X�W���D�X�W�U�H���T�X�¶�H�Q���)�U�D�Q�F�H26. Le soin des personnes malades est la responsabilité 

de toute la communauté.  

De par l�¶implication que ce rôle induit et la proximité avec la personne en fin de vie, la qualité 

�G�H�� �Y�L�H�� �G�H�� �O�¶�D�L�G�D�Q�W�� �S�H�X�W�� �r�W�U�H�� �D�O�W�p�U�p�H : lourdeur physique de la tâche, poids psychologique, 

manqu�H�� �G�¶�L�Q�I�R�U�P�D�W�L�R�Q���� �P�D�Q�T�X�H�� �G�H�� �P�R�\�H�Q�V�� �P�D�W�p�U�L�H�O�V�«13 Autant de facteurs favorisant 

�O�¶�L�V�R�O�H�P�H�Q�W���H�W���O�D���G�p�W�U�H�V�V�H���G�H���O�¶�D�L�G�D�Q�W�����'�¶�D�L�O�O�H�X�U�V���R�Q���U�H�W�U�R�X�Y�H���X�Q�H���S�R�V�V�L�E�O�H�� �F�R�U�U�p�O�D�W�L�R�Q���H�Q�W�U�H���O�H��
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�Q�R�P�E�U�H�� �G�¶�K�H�X�U�H�V�� �S�D�V�V�p�H�V�� �D�X�S�U�q�V�� �G�X�� �S�U�R�F�K�H�� �P�D�O�D�G�H�� �H�W�� �O�D�� �V�D�Q�W�p�� �G�H�V�� �D�L�G�D�Q�W�V ; de même que le 

déclin cognitif �G�H�V���S�D�W�L�H�Q�W�V�����/�¶�D�L�G�D�Q�W���F�R�Q�V�W�L�W�X�H���X�Q�H���S�R�S�X�O�D�W�L�R�Q���j���U�L�V�T�X�H���G�H���G�p�F�q�V���S�U�p�P�D�W�X�U�p����   

 

Malheureusement, l�H�V�� �D�L�G�D�Q�W�V�� �P�D�Q�T�X�H�Q�W�� �G�¶�D�L�G�H, que ce soit sur le plan technique et 

psychologique. Cela vient peut être du fait que ces personnes ne sont pas reconnues en tant 

�T�X�¶�D�F�W�H�X�Us �G�H�� �V�R�L�Q���� �/�H�V�� �S�R�O�L�W�L�T�X�H�V�� �D�F�W�X�H�O�O�H�V�� �Y�L�V�H�Q�W�� �j�� �p�W�D�E�O�L�U�� �G�H�V�� �J�X�L�G�H�V�� �G�¶�D�L�G�H27 et à 

�S�U�R�P�R�X�Y�R�L�U�� �F�H�W�W�H�� �D�F�W�L�R�Q���� �V�X�U�W�R�X�W�� �D�X�� �Y�X�� �G�X�� �Y�L�H�L�O�O�L�V�V�H�P�H�Q�W�� �G�H�� �O�D�� �S�R�S�X�O�D�W�L�R�Q���� �D�I�L�Q�� �G�¶�D�V�V�X�U�H�U�� �O�H��

�V�R�X�W�L�H�Q���H�W���O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W���G�H���Q�R�V���D�v�Q�p�V�����'�¶�D�L�O�O�H�X�U�V �O�D���F�K�D�U�W�H���H�X�U�R�S�p�H�Q�Q�H���G�H���O�¶�D�L�G�D�Q�W���I�D�P�L�O�L�D�O��

�U�H�F�R�P�P�D�Q�G�H���G�H�V���S�R�O�L�W�L�T�X�H�V���G�H���S�U�p�Y�H�Q�W�L�R�Q���D�I�L�Q���G�H���S�U�p�V�H�U�Y�H�U���O�D���T�X�D�O�L�W�p���G�H���Y�L�H���G�H���O�¶�D�L�G�D�Q�W���H�W���G�H��

reconnaître sa fonction dans le système de santé et la société. 

 

�'�D�Q�V�� �Q�R�P�E�U�H�� �G�¶�p�W�X�G�H�V�� �H�W�� �G�H�� �U�D�S�S�R�U�W�V���� �L�O�� �H�V�W�� �U�D�S�S�H�O�p�� �O�H��rôle primordial des aidants naturels 

auprès des patients en soins palliatifs et en situation de fin de vie 19,26. 

 

 

 

VII / LE PARCOURS DE SOINS  

 

Depuis la Maison Médicale Jeanne Garnier (fondée en 1994-96 à Paris, Soins Palliatifs, 

�*�p�U�L�D�W�U�L�H���H�W���0�D�O�D�G�L�H���G�¶Alzheimer), la France ne cesse de faire évoluer une médecine palliative 

�S�D�U�� �O�D�� �F�U�p�D�W�L�R�Q�� �G�¶�8�Q�L�W�p�V�� �G�H�� �6�R�L�Q�V�� �3alliatifs (USP)���� �O�¶�L�Q�W�U�R�G�X�F�W�L�R�Q�� �G�D�Q�V�� �F�H�U�W�D�L�Q�V�� �V�H�U�Y�L�F�H�V��

hospitaliers de Lits Identifiés de Soins Palliatifs (LISP), le développement des Equipes 

Mobiles de Soins Palliatifs (EMSP) et la formation du personnel soignant. 

Pour preuve, nous avons pris soin de détailler ces offres au sein des départements des Alpes-

�0�D�U�L�W�L�P�H�V�� �H�W�� �G�X�� �9�D�U�� �D�L�Q�V�L�� �T�X�¶�X�Q�H�� �F�R�P�S�D�U�D�L�V�R�Q�� �Q�D�W�L�R�Q�D�O�H���� �J�U�k�F�H�� �Q�R�W�D�P�P�H�Q�W�� �D�X�[�� �G�R�Q�Q�p�H�V�� �G�X��

gouvern�H�P�H�Q�W�� ���6�F�K�p�P�D�V�� �5�p�J�L�R�Q�D�X�[�� �G�¶�2�U�J�D�Q�L�V�D�W�L�R�Q�� �G�H�V�� �6�R�L�Q�V��SROS) �H�W�� �G�H�� �O�¶Agence 

Régionale de la Santé (ARS PACA) 33.  

Le rapport du programme de développement des soins palliatifs 2008-���������� �G�U�H�V�V�H�� �O�¶�p�W�D�W���G�H�V��

lieux du développement des soins palliatifs en France 34.  

 

Bien que la répartition soit inégale, la région PACA (Annexe 6) fait partie des 5 régions de 

France où se concentrent les deux tiers des USP et où la densité de ces lits est privilégiée. 

Actuellement, on compte 24 lits répartis dans deux USP (Nice et Antibes) pour les Alpes-

Maritimes. Le Var en est récemment doté. La Seyne-sur-mer a ouvert une USP de 12 lits et un 
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projet de 10 lits est en cours �G�D�Q�V���O�¶�(�V�W���9ar. 

 

                                    

 

Concernant les LISP dans les Alpes-Maritimes, on dénombre :  

- à Nice, 22 lits dont 4 en Soins de Suite et de Réadaptation (SSR) 

- à Antibes, 10 lits dont 2 en SSR 

- à Cagnes-sur-mer, 4 lits 

- à Mougins 6 lits 

- à Roquebillière et Levens 2 lits.  

 

�3�O�X�V�L�H�X�U�V�� �S�U�R�M�H�W�V�� �G�¶�L�P�S�O�D�Q�W�D�W�L�R�Q�� �V�R�Q�W�� �H�Q�� �F�R�X�U�V�� �G�D�Q�V�� �O�H�� �G�p�S�D�U�W�H�P�H�Q�W�� �G�H�V�� �$�O�Ses-Maritimes, à 

savoir 4 lits à Cannes, 2 à Menton, 2 lits en SSR à Mougins et 2 lits de pédiatrie sur Nice. 

 

En revanche, dans le Var, on compte davantage de LISP :  

-  9 à Toulon 

-  3 à La Seyne-sur-mer 

-  11 à Fréjus 

- 20 lits à Hyères 

- 4 à Draguignan.  

 

Les projets actuels se concentrent sur Brignoles et Gassin.  

« Les Lits Identifiés », principal objectif du programme national de développement des soins 

palliatifs, sont en plein essor. L�¶�R�E�M�H�F�W�L�I�� �Q�D�W�L�R�Q�D�O�� �I�L�[�p�� �j�� ���� �O�L�W�V�� �S�R�X�U�� ������ 000 habitants, est 
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difficilement atteint dans la région. Ces lits, situés dans les services hospitaliers confrontés à 

des situations de fin de vie et (ou) de décès ���S�Q�H�X�P�R�O�R�J�L�H���� �K�p�P�D�W�R�O�R�J�L�H���� �F�D�Q�F�p�U�R�O�R�J�L�H�«��, 

�E�p�Q�p�I�L�F�L�H�Q�W���G�H���O�¶�D�S�S�X�L���G�¶�X�Q�H���(�T�X�L�S�H���0�R�E�L�O�H���G�H���6�R�L�Q�V���3�D�O�O�L�D�W�L�I�V�� 

Via ces lits, le projet de les étendre aux établissements de SSR, permettrait de développer les 

« lits de répit �ª���G�D�Q�V���O�H���F�D�G�U�H���G�¶�X�Q���P�D�L�Q�W�L�H�Q���D�X���G�R�P�L�F�L�O�H���R�X���H�Q���(�W�D�E�O�L�V�V�H�P�H�Q�W���G�¶Hébergement 

pour les Personnes Agées et Dépendantes (EHPAD). 

   

                      

 

Et enfin on retrouve quatre EMSP inter hospitalières dans le Var (Toulon, La Seyne-sur-Mer, 

Hyères, Fréjus), pour deux EMSP intra hospitalières et une EMSP inter hospitalière dans les 

Alpes-Maritimes. 

Ces équipes mobiles ont pour rôle �G�¶�D�S�S�R�U�W�H�U���X�Q���V�R�X�W�L�H�Q technique et éthique aux équipes de 

soins impliquées dans la prise en �F�K�D�U�J�H�� �G�¶�X�Q�� �S�D�W�L�H�Q�W�� �H�Q�� �V�R�L�Q�V�� �S�D�O�O�L�D�W�L�I�V. Elles ne réalisent 

�G�R�Q�F���S�D�V���G�¶�D�F�W�H���G�H���V�R�L�Q, mais interviennent en appui des équipes médicales et soignantes qui 

accompagnent les patients. 

Ces EMSP peuvent intervenir également dans les établissements médicosociaux (notamment 

les EHPAD) et au domicile, sollicitées par le médecin traitant dans des prises en charge 

complexes. 

 

�8�Q�H���D�X�W�U�H���D�L�G�H���S�R�V�V�L�E�O�H���H�V�W���O�¶hospitalisation de jour, destinée davantage �j���O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W 

�T�X�¶�D�X�[���V�R�L�Q�V, �W�R�X�W���S�D�U�W�L�F�X�O�L�q�U�H�P�H�Q�W���O�R�U�V���G�H���O�¶�D�Q�Q�R�Q�F�H���G�H�V���F�R�P�S�O�L�F�D�W�L�R�Q�V���R�X���G�H���O�¶�p�Y�Rlutivité de 

la maladie. De même �O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W���V�R�F�L�D�O���G�H�V���S�H�U�V�R�Q�Q�H�V, �R�X���H�Q�F�R�U�H���O�¶�R�U�J�D�Q�L�V�D�W�L�R�Q���G�¶�X�Q��
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temps de répit pour certaines familles, méritent que se développent ces structures. 

 

�/�H�V�� �V�W�U�X�F�W�X�U�H�V�� �G�¶hospitalisation à domicile (HAD) réalisent des soins complexes, longs et 

fréquents, liées à la prise en charge de pathologies lourdes. On compte quatre structures 

�G�¶�+�$�'���G�D�Q�V���O�H�V���$�O�S�H�V-Maritimes et deux dans le Var. 

 

Enfin, les réseaux de santé en soins palliatifs poursuivent un double objectif : proposer aux 

acteurs du domicile une expertise et un appui en soins palliatifs afin de faciliter le maintien à 

domicile des patients en fin de vie, et coordonner ces �D�F�W�H�X�U�V�� �D�X�� �V�H�L�Q�� �G�¶�X�Q�� �V�H�F�W�H�X�U��

géographique déterminé. 

On recence RESOP 06 dans les Alpes-Maritimes Est, TERDASP dans les Alpes-Maritimes 

Ouest, RIVAGE 83 dans le Var Ouest et AVESA dans le Var Est. Toutes ces structures ont 

pour but un maillage territorial plus dense, �V�¶�p�W�H�Q�G�D�Q�W���D�X�[ zones rurales. 

 

Celles-ci offrent des soins spécifiques, relatifs aux soins palliatifs, mais aussi, un interlocuteur 

privilégié pour conseiller le médecin traitant si besoin. Certains proposent des soins 

paramédicaux (kinésithér�D�S�H�X�W�H�V�����V�R�S�K�U�R�O�R�J�X�H�V�����H�U�J�R�W�K�p�U�D�S�H�X�W�H�V�«�����H�W��offrent également pour 

la plupart, un soutien psychologique aussi bien pour la famille que pour le patient, de par des 

soignants formés et des psychologues attachés à ces structures.  

�1�R�X�V���U�D�S�S�H�O�R�Q�V���T�X�H���O�¶�+�$�'�����O�Hs EMSP, les SSIAD, les réseaux nécessitent la coopération du 

médecin traitant car il en est le prescripteur, en théorie.  

 

 

 

VIII / LE CADRE LEGISLATIF ACTUEL (Annexe 5) 

 

�(�Q���)�U�D�Q�F�H�����O�H���G�R�P�D�L�Q�H���G�H�V���V�R�L�Q�V���S�D�O�O�L�D�W�L�I�V���H�W���G�H���O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W���H�V�W���U�p�J�L���S�D�U���G�H���Q�R�Pbreux 

textes législatifs et règlementaires 35,36.  

 

- Le premier texte de référence, en date du 26 août 1986, est la circulaire dite 

« Laroque ». Celle-ci a fait suite au rapport du groupe de travail " Aide aux mourants " et 

�S�R�U�W�H���V�X�U���O�¶�R�U�J�D�Q�L�V�D�W�L�R�Q���G�H�V���V�R�L�Q�V���H�W���G�H���O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W���G�H�V���S�H�U�V�R�Q�Q�H�V���H�Q���S�K�D�V�H���W�H�U�P�L�Q�D�O�H. 

En effet, y sont décrites les définitions des soins palliatifs avec ses objectifs, et de 

�O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W���G�H�V���G�L�Y�H�U�V���D�F�W�H�X�U�V���G�H���V�R�L�Q�����/�H�V���G�L�I�I�p�U�H�Q�W�H�V���V�L�W�X�D�W�L�R�Q�V���G�H���S�U�L�V�H���H�Q���F�K�D�U�J�H���D�X��
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domicile ou en institution y sont rappelées. Et enfin, on retrouve les moyens nécessaires à la 

�U�p�D�O�L�V�D�W�L�R�Q���G�H���F�H�V���V�R�L�Q�V���V�S�p�F�L�I�L�T�X�H�V�����D�L�Q�V�L���T�X�¶�j���O�H�X�U���G�L�I�I�X�V�L�R�Q���� 

 

- 31 juillet 1991 ���� �O�¶article 711-4 du code de la santé publique de la loi portant réforme 

hospitalière, rappelle que les établissements de santé, publics ou privés, doivent dispenser aux 

�S�D�W�L�H�Q�W�V���G�H�V���V�R�L�Q�V���S�U�p�Y�H�Q�W�L�I�V�����F�X�U�D�W�L�I�V���R�X���S�D�O�O�L�D�W�L�I�V���V�H�O�R�Q���F�H���T�X�H���O�H�X�U���p�W�D�W���U�H�T�X�L�H�U�W���H�W���V�¶�D�V�V�X�U�H�U���G�H��

la continuité des soins.  

 

- Janvier 1993 : le rapport sur les soins pal�O�L�D�W�L�I�V���H�W���O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W���G�H�V���P�D�O�D�G�H�V���H�Q���I�L�Q���G�H��

vie par le Dr Delbecque, déplore un sous-développement des soins palliatifs en France, en 

institution et au domicile.  

- 15 mars 1993 : le �G�p�F�U�H�W�� �U�H�O�D�W�L�I�� �D�X�[�� �D�F�W�H�V�� �S�U�R�I�H�V�V�L�R�Q�Q�H�O�V�� �H�W�� �j�� �O�¶�H�[�H�U�F�L�F�H�� �G�H�� �O�D�� �S�U�R�I�Hssion 

�G�¶�L�Q�I�L�U�P�L�H�U�����S�U�p�F�L�V�H���T�X�H���O�D �S�U�p�Y�H�Q�W�L�R�Q�����O�¶�p�Y�D�O�X�D�W�L�R�Q���G�H���O�D���V�R�X�I�I�U�D�Q�F�H���H�W���O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W���G�H�V��

personnes en fin de vie et de leur entourage entrent dans la définition des actes infirmiers. 

�'�¶�D�L�O�O�H�X�U�V���� �F�H�V�� �V�R�L�Q�V�� �L�Q�I�L�U�P�L�H�U�V���� �T�X�¶�L�O�V�� �V�R�L�H�Q�W�� �S�U�p�Y�H�Q�W�L�I�V���� �F�Xratifs ou palliatifs, sont de nature 

technique, relationnelle et éducative.  

 

- 8 février 1994 : �O�¶�2�0�6 invite, dans un communiqué, à se préoccuper davantage des soins 

palliatifs aux malades en phase terminale.  

 

- 6 septembre 1995 : le décret portant modification du code de déontologie médicale porte sur 

le refus déraisonnable et de la proportionnalité des soins en fin de vie.  

 

- En 1996 : �O�¶�2�0�6�� �p�G�L�W�H�� �X�Q��rapport sur le traitement de la douleur cancéreuse et les soins 

palliatifs.  

 

- En 1998 : le Sénat rédige un rapport pour une politique de développement des soins 

�S�D�O�O�L�D�W�L�I�V���H�W���G�H���O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W���� 

 

- En 1999, se succèdent :  

�ƒ le 21 mai 1999, la �U�H�F�R�P�P�D�Q�G�D�W�L�R�Q�� �G�H�� �O�¶�D�V�V�H�P�E�O�p�H�� �S�D�U�O�H�P�H�Q�W�D�L�U�H�� �G�X�� �&�R�Q�V�H�L�O�� �G�H��

�O�¶�(�X�U�R�S�H, �V�X�U�� �O�D�� �S�U�R�W�H�F�W�L�R�Q�� �G�H�V�� �G�U�R�L�W�V�� �G�H�� �O�¶�K�R�P�P�H�� �H�W�� �G�H la dignité des malades 

incurables et des mourants,  
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�ƒ le 24 février 1999, �O�¶�$�Y�L�V���G�X���&�R�Q�V�H�L�O���(�F�R�Q�R�P�L�T�X�H���H�W���6�R�F�L�D�O���V�X�U���O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W��

des personnes en fin de vie,  

�ƒ le 19 avril 1999, la �1�R�W�H�� �G�¶�R�U�L�H�Q�W�D�W�L�R�Q���� �U�H�O�D�W�L�Y�H�� �j�� �O�D�� �G�L�I�I�X�V�L�R�Q�� �G�H�� �O�¶�H�Q�T�X�r�W�H�� ���(�W�D�W�V��

des lieux-soins palliatifs à domicile",  

�ƒ le 9 juin 1999, �O�D�� �O�R�L�� �Y�L�V�D�Q�W�� �j�� �J�D�U�D�Q�W�L�U�� �O�H�� �G�U�R�L�W�� �j�� �O�¶�D�F�F�q�V�� �D�X�[�� �V�R�L�Q�V�� �S�D�O�O�L�D�W�L�I�V 

définit les soins palliatifs. Elle en fait un droit pour les personnes malades et un 

devoir pour les soignants. Sont également abordés le refu�V�� �G�¶�L�Q�Y�H�V�W�L�J�D�W�L�R�Q�� �R�X��

thérapeutique, les soins à domicile, le rôle des bénévoles et le congé 

�G�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W���G�¶�X�Q�H���S�H�U�V�R�Q�Q�H���H�Q���I�L�Q���G�H���Y�L�H���� 

�ƒ et enfin, le plan triennal de développement des soins palliatifs 1999-2001 dit 

« plan Kouchner », suite à la loi ci-�G�H�V�V�X�V���� �S�O�D�Q�L�I�L�H�� �V�D�� �P�L�V�H�� �H�Q�� �°�X�Y�U�H�� �H�W�� �F�U�p�H�� �X�Q��

comité de suivi du plan.   

 

- 27 janvier 2000 : le CCNE émet un avis sur « fin de vie, arrêt de vie, euthanasie ».  

 

- �/�¶�D�Q�Q�p�H�������������H�V�W���G�H���Q�R�X�Y�H�D�X���P�D�U�T�X�p�H���S�D�U���X�Q�H���V�X�F�F�H�V�V�L�R�Q���G�H���P�H�V�X�U�H�V :  

�ƒ dans le prolongement du plan précédent, le programme national de développement 

des soins palliatifs 2002-2005 travaille autour de trois axes : le développement des 

soins palliatifs à domicile, le renforcement et la création de structures spécialisées, 

la se�Q�V�L�E�L�O�L�V�D�W�L�R�Q�� �H�W�� �O�¶�L�Q�Iormation �G�H�� �O�¶�H�Q�V�H�P�E�O�H�� �G�X�� �F�R�U�S�V�� �V�R�F�L�D�O�� �j�� �O�D�� �G�p�P�D�U�F�K�H��

palliative.  

�ƒ Le 19 février 2002, la Circulaire DHOS, relative à l'organisation des soins 

palliatifs et de l'accompagnement,  vise à garantir le droit à l'accès aux soins 

palliatifs. Elle met l'accent sur les missions et les modalités de fonctionnement des 

"équipes à domicile", notamment dans le cadre de réseaux ville-hôpital. Elle 

définit les notions de places d'hospitalisation à domicile "identifiées" et de lits 

"identifiés" de soins palliatifs dans le cadre de projet de service et (ou) 

d'établissement. Elle décrit les missions des équipes mobiles de soins palliatifs 

auprès des équipes soignantes des établissements de santé et des patients 

hospitalisés et le rôle des unités de soins palliatifs en matière de soins, 

d'enseignement et de recherche. 

�ƒ La Loi du 4 mars 2002 dite « loi Kouchner », relative aux droits des malades 

et à la qualité du système de santé, a pour objet de garantir les droits des 

usagers du système de santé à travers deux objectifs principaux : l'amélioration 
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de l'information du malade en respectant sa volonté et la réparation des accidents 

thérapeutiques.  

�ƒ Le 20 mars 2002, l�¶Avis du Comité économique et social sur le thème "les soins 

palliatifs - un exemple d'activité de volontariat en Europe " définit le volontariat 

comme "une forme supérieure de participation citoyenne". Il décrit le volontariat 

en Europe et l'exemple des soins palliatifs. 

 

-  Octobre 2003 : Marie de Hennezel rend au ministre de la santé un rapport de mission sur le 

thème « Fin de vie et accompagnement ». Ce rapport fait des propositions en termes de 

�F�R�P�P�X�Q�L�F�D�W�L�R�Q�� �G�¶�R�U�J�D�Q�L�V�D�W�L�R�Q�� �G�H�V�� �V�R�L�Q�V���� �G�H�� �I�R�U�P�D�W�L�R�Q�� ���S�D�U�W�L�F�X�O�L�q�U�H�P�H�Q�W�� �j�� �O�¶�p�W�K�L�T�X�H���� �H�W��

�G�¶�D�P�p�O�L�R�U�D�W�L�R�Q���G�H�V���S�U�D�W�L�T�X�H�V���G�H�V���V�R�L�J�Q�D�Q�W�V���F�R�Q�I�U�R�Q�W�p�V���j���G�H�V���V�L�W�X�D�W�L�R�Q�V���O�L�P�L�W�H�V�� 

- Le 12 novembre 2003 : le Comité des ministres du Conseil de l'Europe émet une 

Recommandation sur l'organisation des soins palliatifs. 

 

- Janvier 2004 : �O�¶�$�1�$�(�6�� �S�X�E�O�L�H�� �G�H�V��Recommandations de la conférence de consensus sur 

�O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W���G�H�V���S�H�U�V�R�Q�Q�H�V���H�Q���I�L�Q���G�H��vie et de leurs proches.  

- 27 avril 2004 : un arrêté stipule que les soins palliatifs figurent dans la liste des matières 

obligatoires constituant les SROS.  

- 5 mai 2004 : la Circulaire DHOS relative à la diffusion du guide de bonnes pratiques d'une 

démarche palliative en établissements. Elle sera complétée par la Circulaire DHOS du 25 juin 

2004 relative à la diffusion du guide pour l'élaboration de demande de lits identifiés en soins 

palliatifs. 

- 30 juin 2004 : le Rapport de M. Jean Leonetti au nom de la mission d'information sur 

l'accompagnement de la fin de vie voit le jour. Il préconise une proposition de loi relative aux 

droits des malades et à la fin de la vie, qui sera ensuite déposée et débattue en novembre 2004 

à l'Assemblée nationale.  

 

- Tout ceci aboutit à la Loi relative aux droits des malades et à la fin de vie, dite « loi 

Leonetti », du 22 avril 2005. Cette �S�U�R�S�R�V�L�W�L�R�Q�� �G�H�� �O�R�L�� �D�� �p�W�p�� �D�G�R�S�W�p�H�� �j�� �O�¶�X�Q�D�Q�L�P�L�W�p�� �S�D�U�� ��������

voix à l'Assemblée nationale le 1er décembre 2004, puis adoptée en termes conformes par le 

Sénat le 12 avril 2005. Le texte clarifie ou renforce les dispositions existantes sur l'obstination 

déraisonnable et l'obligation de dispenser des soins palliatifs, sur le double effet, sur la 

�S�U�R�F�p�G�X�U�H���G�¶�D�U�U�r�W���R�X���G�H���O�L�P�L�W�D�W�L�R�Q���G�H���W�U�D�L�W�H�P�H�Q�W���G�X���Palade en fin de vie, sur la collégialité de 

�O�D���G�p�F�L�V�L�R�Q���G�H���O�¶�D�U�U�r�W���G�H���W�U�D�L�W�H�P�H�Q�W���G�X���P�D�O�D�G�H���L�Q�F�R�Q�V�F�L�H�Q�W�����V�X�U���O�D���S�U�R�F�p�G�X�U�H �G�¶�L�Q�W�H�U�U�X�S�W�L�R�Q���R�X��
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de refus de traitement, sur le respect par le médecin de la volonté du malade en fin de vie, sur 

la personne de confiance. Elle instaure les directives anticipées relatives à la fin de vie. 

 

- 6 février 2006 : publication des décrets d'application de la loi relative aux droits des malades 

et à la fin de vie du 22 avril 2005.  

- 9 février 2006 : un arrêté relatif à la création et à la composition du Comité national de suivi 

du développement des soins palliatifs et de l'accompagnement de la fin de vie vient prolonger 

le travail entrepris lors des deux programmes nationaux (1999-2001 & 2002-2005).  

- 6 juin 2006 : un arrêté désigne les membres du Comité national de suivi du développement 

des soins palliatifs et de l'accompagnement de la fin de vie. 

 

- 18 avril 2007 : le décret relatif au congé de soutien familial (modifiant le code du travail et 

le code de la sécurité sociale) expose les modalités d'obtention et de prise en charge du congé 

de soutien familial.  

- 12 septembre 2007 : Décret relatif aux heures de sorties autorisées en cas d'arrêt de travail et 

modifiant le code de la sécurité sociale.  

 

- 25 mars 2008 : la Circulaire DHOS relative à l'organisation des soins palliatifs, précise 

les orientations de la politique des soins palliatifs, fondée sur le développement de la 

�G�p�P�D�U�F�K�H�� �S�D�O�O�L�D�W�L�Y�H���� �(�O�O�H�� �I�R�X�U�Q�L�W�� �G�H�V�� �U�p�I�p�U�H�Q�W�L�H�O�V�� �G�¶�R�U�J�D�Q�L�V�D�W�L�R�Q�� �G�H�V�� �V�R�L�Q�V�� �S�R�X�U�� �F�K�D�F�X�Q�� �G�H�V��

dispositifs hospitaliers de la prise en charge palliative et précise le rôle du bénévolat 

�G�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W���� 

- Le nouveau programme national de développement des soins palliatifs 2008-2012  a une 

double visée ���� �O�H�� �S�D�U�D�F�K�q�Y�H�P�H�Q�W�� �G�X�� �P�D�L�O�O�D�J�H�� �W�H�U�U�L�W�R�U�L�D�O�� �G�H�� �O�¶�R�I�I�U�H�� �Kospitalière en soins 

palliatifs et la diffusion de la démarche palliative dans les établissements médicosociaux et à 

domicile.  

- 17 mars 2009 : un arrêté fixe pour l'année 2009 les dotations régionales.  

- En 2011 : le Pr Régis Aubry rend au Président de �O�D���5�p�S�X�E�O�L�T�X�H���X�Q���U�D�S�S�R�U�W���V�X�U���O�¶�p�W�D�W��

des lieux du développement des soins palliatifs en 2010. Ce rapport  intervient à mi-

parcours du Programme National de développement des soins palliatifs 2008-2012. On 

constate alors une grande disparité interrégionale d�D�Q�V�� �O�D�� �U�p�S�D�U�W�L�W�L�R�Q�� �G�H�� �O�¶�R�I�I�U�H�� �G�H�� �V�R�L�Q�V��

palliatifs. Un de ses objectifs pour les années 2011 et 2012 est la réduction de ces inégalités 
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en poursuivant les efforts pour une dynamique à long terme dans le champ de la fin de vie 

���V�W�U�X�F�W�X�U�D�W�L�R�Q�� �G�¶�X�Q�H�� �I�L�O�L�q�U�H�� �X�Qiversitaire, diffusion de nouveaux repères professionnels dans 

les établissements médicosociaux, équipes régionales de soins palliatifs pédiatriques etc.). 

 

- En 2012 : �O�¶�2�E�V�H�U�Y�D�W�R�L�U�H�� �1�D�W�L�R�Q�D�O�� �G�H�� �O�D�� �)�L�Q�� �G�H�� �9�L�H, créé en 2010, remet son premier 

rapport sur la « Fin de vie : un premier état des lieux », par son Président le Pr Régis 

�$�X�E�U�\���� �,�O�� �U�H�Y�L�H�Q�W���p�J�D�O�H�P�H�Q�W���V�X�U���O�¶�D�Y�D�Q�F�H�P�H�Q�W���G�X�� �S�U�R�J�U�D�P�P�H���Q�D�W�L�R�Q�D�O���G�H�� �G�p�Y�H�O�R�S�S�H�P�H�Q�W���G�H�V��

soins palliatifs 2008-2012.  

- 18 décembre 2012 : le Pr Sicard remet au Président de la République le rapport de la 

commission de réflexion sur la fin de vie en France. Les retards et difficultés 

�G�¶�R�U�J�D�Q�L�V�D�W�L�R�Q���G�H�V���V�R�L�Q�V�� �S�D�O�O�L�D�W�L�I�V�� �\�� �V�R�Q�W���F�O�D�L�U�H�P�H�Q�W���H�[�S�R�V�p�V���� �G�H���S�D�U���O�H���P�D�Q�T�X�H���G�H�� �I�R�U�P�D�W�L�R�Q��

des médecins à ce sujet, le défaut de recours aux soins palliatifs pour des malades en fin de 

vie, et la rupture encore trop présente entre soins curatifs et palliatifs dans le parcours de 

soins. Il est également rappelé que la loi Leonetti est insuffisamment connue du grand public 

et du corps médical. Une ouverture sur la sédation terminale est faite.  

 

- Enfin, le  1er juillet 2013, le �&�R�P�L�W�p���&�R�Q�V�X�O�W�D�W�L�I���1�D�W�L�R�Q�D�O���G�¶�(�W�K�L�T�X�H���D���U�Hmis son dernier 

avis sur « Fin de vie, autonomie de la personne, volonté de mourir ». Il rappelle dans 

celui-ci le respect de la personne �H�W�� �G�H�� �V�D�� �G�L�J�Q�L�W�p�� �H�Q�� �I�L�Q�� �G�H�� �Y�L�H���� �O�¶�D�F�F�H�V�V�L�E�L�O�L�W�p�� �S�R�X�U���W�R�X�V�� �D�X�[��

soins palliatifs ainsi que le développement des soins palliatifs au domicile, le respect des 

directives anticipées et, émet un avis favorable à la sédation terminale.  
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MATERIEL ET METHODE 

 
 

 I / LA RECHERCHE BIBLIOGRAPHIQUE  

 

�/�D�� �U�H�F�K�H�U�F�K�H�� �E�L�E�O�L�R�J�U�D�S�K�L�T�X�H�� �V�¶�H�V�W�� �D�S�S�X�\�p�H�� �V�X�U�� �O�H�V�� �E�D�V�H�V�� �G�H�� �G�R�Q�Q�p�H�V��pubmed, cismef, sudoc 

en utilisant les mots clés « fin de vie », « palliatif », « soins palliatifs », « accompagnement », 

« aidant naturel », « médecine générale ». Nous avons ainsi eu accès à des thèses de confrères 

���S�D�U�� �O�H�� �E�L�D�L�V�� �G�X�� �S�U�r�W�� �H�Q�W�U�H�� �E�L�E�O�L�R�W�K�q�T�X�H�V�� �X�Q�L�Y�H�U�V�L�W�D�L�U�H�V�� �j�� �O�¶�8�Q�L�Y�H�U�V�L�W�p�� �G�H�� �0�p�G�H�F�L�Q�H�� �G�H�� �1�L�F�H����

�P�D�L�V���D�X�V�V�L���G�H�V���°�X�Y�U�H�V���O�L�W�W�p�U�D�L�U�H�V�����G�H�V���R�X�Y�U�D�J�H�V���X�Q�L�Y�H�U�V�L�W�D�L�U�H�V�����G�H�V���D�U�W�L�F�O�H�V���G�H���S�U�H�V�V�H�����G�Hs sites 

internet de référence, ou bien encore des congrès, conférences et forums abordant le thème de 

la fin de vie.  

 

 

 

II / �/�¶�(�1�7�5�(�7�,�(�1���6�(�0�,-DIRIGE INDIVIDUEL 

 

�/�¶�H�Q�W�U�H�W�L�H�Q���V�H�P�L-�G�L�U�L�J�p���H�V�W���X�Q�H���P�p�W�K�R�G�H���G�¶�D�Q�D�O�\�V�H���T�X�D�O�L�W�D�W�L�Y�H���� 

�/�¶�H�Q�W�U�H�W�L�H�Q�� �H�V�W�� �Q�p�� �G�H�� �O�D�� �Q�p�F�H�V�V�L�W�p�� �G�¶�p�W�D�E�O�L�U��des rapports les plus égalitaires possibles entre 

�O�¶�H�Q�T�X�r�W�H�X�U�� �H�W�� �O�¶�H�Q�T�X�r�W�p�� �D�I�L�Q�� �T�X�H�� �F�H�� �G�H�U�Q�L�H�U�� �Q�H�� �V�H�� �V�H�Q�W�H�� �S�D�V�� �F�R�Q�W�U�D�L�Q�W�� �G�H�� �G�R�Q�Q�H�U�� �G�H�V��

�L�Q�I�R�U�P�D�W�L�R�Q�V���F�R�P�P�H���O�R�U�V���G�¶�X�Q���L�Q�W�H�U�U�R�J�D�W�R�L�U�H 37,38.  

Longtemps employé par les études sociologiques et de psychologie, il est de plus en plus 

exploité �H�Q�� �P�p�G�H�F�L�Q�H�� �S�R�X�U�� �O�¶�p�Y�D�O�X�D�W�L�R�Q�� �G�H�V�� �S�U�D�W�L�T�X�H�V���� �F�D�U�� �L�O��explore davantage le vécu et le 

ressenti des personnes interviewées39.  

 

�1�R�X�V�� �Q�¶�D�Y�R�Q�V�� �S�D�V�� �U�H�W�U�R�X�Y�p�� �G�H�� �P�p�W�K�R�G�R�O�R�J�L�H�� �F�O�D�L�U�H�P�H�Q�W�� �p�W�D�E�O�L�H���� �Q�R�X�V�� �D�S�S�X�\�D�Q�W ainsi sur les 

ouvrages, quelques �D�U�W�L�F�O�H�V�� �W�U�D�L�W�D�Q�W���G�H�� �F�H�� �W�\�S�H�� �G�¶�D�Q�D�O�\�V�H et des thèses réalisées 6,40,41 suivant 

cette méthodologie.  

Nous avons également suivi une formation sur les études qualitatives au sein du département 

de médecine générale et de santé publique de notre faculté.  
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Le principe est donc de recueillir, �O�R�U�V���G�¶�X�Q���H�Q�W�U�H�W�L�H�Q���L�Q�G�L�Y�L�G�X�H�O�����O�¶�H�[�S�p�U�L�H�Q�F�H���H�W���O�H�V���V�H�Q�W�L�P�H�Q�W�V 

de la personne interviewée. �&�H�O�D���Q�R�X�V���S�H�U�P�H�W���G�R�Q�F���G�¶�D�S�S�U�p�K�H�Q�G�H�U���O�H�V���D�W�W�L�W�X�G�H�V���� �F�U�R�\�D�Q�F�H�V���H�W��

préférences du participant42. �/�¶�H�Q�W�U�H�W�L�H�Q se caractérise donc par un temps de rencontre avec 

�O�¶�D�X�W�U�H���� �G�¶�p�F�K�D�Q�J�H�� �H�W�� �G�¶�p�F�R�X�W�H�� �G�H�� �F�H�� �T�X�H�� �Y�H�X�W�� �E�L�H�Q�� �Q�R�X�V�� �O�L�Y�U�H�U�� �O�¶�D�X�W�U�H43. Pour cela, 

�O�¶�L�Q�W�H�U�Y�L�H�Z�H�U�� �V�¶�D�S�S�X�L�H�� �V�X�U�� �X�Q�H�� �W�U�D�P�H�� �G�H�� �T�X�H�V�W�L�R�Q�V�� �R�X�Y�H�U�W�H�V���� �S�U�p�D�O�D�E�O�H�P�H�Q�W�� �p�W�D�E�O�L�H���� �D�S�S�H�O�p�H��

�J�X�L�G�H�� �G�¶�H�Q�W�U�H�W�L�H�Q����Comme son nom �O�¶�L�Q�G�L�T�X�H���� �F�H�� �J�X�L�G�H�� �Q�¶�H�V�W�� �H�Q�� �D�X�F�X�Q�� �F�D�V�� �X�Q�� �T�X�H�V�W�L�R�Q�Q�D�L�U�H����

�/�H�� �G�L�V�F�R�X�U�V�� �G�H�� �O�¶�L�Q�W�H�U�Y�L�H�Z�H�U�� �H�V�W�� �G�R�Q�F�� �P�R�G�X�O�D�E�O�H�� �V�H�O�R�Q�� �O�¶�H�Q�W�U�H�W�L�H�Q�� �P�H�Q�p���� �,�O�� �S�H�X�W�� �p�J�D�O�H�P�H�Q�W��

�V�¶aider de sous-questions dites de « relance �ª�� �S�R�X�U�� �F�K�D�T�X�H�� �W�K�q�P�H�� �D�E�R�U�G�p�� �D�I�L�Q�� �G�¶�D�S�S�U�R�I�R�Q�G�L�U��

certains points ou de relancer �O�¶interviewé afin de maintenir ce processus de communication.  

�'�D�Q�V���O�H���P�r�P�H���E�X�W�����O�¶interviewer peut aussi utiliser la « �P�p�W�K�R�G�H���G�H���O�¶�p�F�K�R, consistant à répéter 

�X�Q���P�R�W���R�X���J�U�R�X�S�H���G�H���P�R�W�V���Y�H�Q�D�Q�W���G�¶�r�W�U�H���p�Q�R�Q�F�p�V���S�D�U���O�¶�L�Q�W�H�U�Y�L�H�Z�p�����O�H��reflet�����R�•���O�¶�Rn reformule 

un ou des sentiments, points de vue etc., �O�¶interprétation partielle �S�R�X�U���W�H�Q�W�H�U���G�¶�H�[�S�U�L�P�H�U���X�Q�H��

attitude implicite du sujet, la réalisation de synthèses partielles et enfin la complémentation où 

�O�¶�R�Q���S�H�X�W���L�Q�W�H�U�Y�H�Q�L�U���S�D�U���D�Q�W�L�F�L�S�D�W�L�R�Q�����D�I�L�Q���G�H���F�R�P�S�O�p�W�H�U���X�Q���W�U�R�X���G�D�Q�V���O�H���G�L�V�F�R�X�U�V���H�W���G�¶�\���D�P�H�Q�H�U��

un développement complémentaire. » 38,43. �$�L�Q�V�L���� �O�¶�R�E�M�H�F�W�L�I�� �H�V�W-�L�O�� �G�¶�L�Q�L�W�L�H�U�� �O�D�� �G�L�V�F�X�V�V�L�R�Q�� �H�Q��

�O�D�L�V�V�D�Q�W�� �O�D�� �S�H�U�V�R�Q�Q�H�� �V�¶�H�[�S�U�L�P�H�U�� �O�L�E�U�H�P�H�Q�W���� �V�D�Q�V�� �O�¶�L�Q�I�O�X�H�Q�F�H�U�� �Q�L�� �O�¶�R�U�L�H�Q�W�H�U�� �S�D�U�� �G�H�V�� �T�X�H�V�W�L�R�Q�V��

suggestives. De même l�H�� �F�R�P�S�R�U�W�H�P�H�Q�W�� �G�H�� �O�¶�H�Q�T�X�r�W�H�X�U�� �G�H�Y�U�D�� �U�H�V�W�H�U�� �O�H�� �S�O�X�V�� �Q�H�X�W�U�H�� �S�R�V�V�L�E�O�H����

sans émettre de jugement de valeur ni laisser paraître une attitude semblable.  De ce fait les 

données récoltées sont subjectives et �S�U�R�S�U�H�V�� �j�� �O�¶�H�Q�T�X�r�W�p���� �(�O�O�H�V�� �V�H�U�R�Q�W��secondairement 

analys�p�H�V�� �D�I�L�Q�� �G�¶�L�G�H�Q�W�L�I�L�H�U�� �V�X�U�W�R�X�W des données et réponses inattendues mais également des 

données prévisibles, retrouvées dans la littérature.  

 

Ce type de méthode nous paraissait le plus adapté à notre objectif de thèse. Au vu de la 

�S�R�S�X�O�D�W�L�R�Q���F�L�E�O�H�����F�¶�H�V�W-à-dire les aidants natur�H�O�V�����F�H�W�W�H���D�S�S�U�R�F�K�H���Q�R�X�V���G�R�Q�Q�D�L�W���O�¶�R�S�S�R�U�W�X�Q�L�W�p��de 

�U�p�F�R�O�W�H�U�� �O�¶�D�Y�L�V�� �H�W�� �O�¶�H�[�S�p�U�L�H�Q�F�H de ces personnes dans une situation de vie bien délicate qui 

�Q�¶�p�W�D�L�W�� �D�X�W�U�H�� �T�X�H�� �O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W���G�¶�X�Q�� �S�U�R�F�K�H�� �H�Q�� �I�L�Q�� �G�H�� �Y�L�H���� �'�H�� �S�O�X�V, �O�D�� �F�R�Q�Y�L�Y�L�D�O�L�W�p�� �G�¶�X�Q��

entretien et la �I�O�H�[�L�E�L�O�L�W�p�� �H�W�� �D�G�D�S�W�D�W�L�R�Q�� �T�X�¶�L�O requiert, nous semblaient être nécessaires et 

indissociables �G�X�� �U�{�O�H�� �G�X�� �P�p�G�H�F�L�Q�� �J�p�Q�p�U�D�O�L�V�W�H���� �&�¶�H�V�W�� �S�R�X�U�T�X�R�L�� �Q�R�X�V�� �D�Y�R�Q�V�� �S�U�p�I�p�U�p�� �G�H�V��

entretiens individuels au focus groupe, qui aurait pu gêner les personnes dans leurs 

témoignages de vie aussi difficiles et intimes �T�X�¶�L�O�V�� �V�R�L�H�Q�W���� �P�D�L�V�� �p�J�D�O�H�P�H�Q�W�� �S�D�U�� �V�R�X�F�L��

�G�¶�R�U�J�D�Q�L�V�D�W�L�R�Q������ 

De même nous avons écarté les entretiens directifs, trop rigides dans ce contexte et les non-

�G�L�U�H�F�W�L�I�V�����Q�R�Q���D�G�D�S�W�p�V���j���O�¶�D�Q�D�O�\�V�H���H�W���D�X���W�H�P�S�V���T�X�L nous était imparti.  
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�/�¶�D�Y�D�Q�W�D�J�H�� �G�H�� �F�H�W�W�H�� �P�p�W�K�R�G�H�� �H�V�W�� �T�X�¶�H�O�O�H permet ainsi de faire émerger des informations 

�D�X�[�T�X�H�O�O�H�V�� �O�¶�H�Q�T�X�r�W�H�X�U�� �Q�¶�D�X�U�D�L�W�� �S�D�V�� �S�H�Q�V�p�� �O�R�U�V�� �G�H�� �O�¶�p�O�D�E�R�U�D�W�L�R�Q�� �G�¶�X�Q�� �T�X�H�V�W�L�R�Q�Q�D�L�U�H�� �G�D�Q�V�� �X�Q�H��

étude quantitative. Ainsi �F�H�W�W�H�� �P�p�W�K�R�G�H�� �Q�R�X�V�� �G�R�Q�Q�H�� �O�¶�Rpportunité de modifier le guide en 

cours de réalisation des entretiens. 

Les témoignages des aidants naturels nous permettront par la suite de proposer des 

�V�X�J�J�H�V�W�L�R�Q�V�� �G�¶�D�P�p�O�L�R�U�D�W�L�R�Q�� �G�H�V�� �S�U�D�W�L�T�X�H�V�� �H�Q�� �W�H�U�P�H�� �G�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W�� �H�Q�� �I�R�Q�F�W�L�R�Q�� �G�H�� �O�H�X�U�V��

attentes.  

 

 

 

I II  / �/�¶�(�&�+�$�1�7�,�/�/�2�1  

 

�/�H�V���F�U�L�W�q�U�H�V���G�¶�L�Q�F�O�X�V�L�R�Q���p�W�D�L�H�Q�W���O�D�U�J�H�V�� 

La population cible devait avoir, a posteriori, été accompagnante �G�¶�X�Q���S�U�R�F�K�H���H�Q���I�L�Q���G�H���Y�L�H���� 

Les aidants naturels devaient être majeurs, volontaires sains, capables de communiquer avec 

�O�¶�L�Q�Y�Hstigateur, présentant une bonne compréhension des objectifs et capables de donner un 

consentement. Nous avons fait appel au Comité de Protection des Personnes de Nice afin de 

leur soumettre �Q�R�W�U�H�� �S�U�R�W�R�F�R�O�H�� �G�¶�p�W�X�G�H�� �H�W�� �G�H�� �O�H valider, dans le respect des personnes y 

participant. Malheureusement �Q�R�X�V���Q�¶�D�Y�R�Q�V���S�D�V���H�X���G�H���U�p�S�R�Q�V�H���G�H���O�H�X�U���S�D�U�W���H�W���D�Y�R�Q�V���S�R�X�U�V�X�L�Y�L��

comme suit notre étude.   

�/�H�� �G�p�F�q�V�� �G�H�Y�D�L�W���r�W�U�H�� �V�X�U�Y�H�Q�X�� �G�D�Q�V�� �O�H�� �F�D�G�U�H�� �G�¶�X�Q�H�� �P�Dladie grave chronique évolutive et dans 

les départements du Var ou des Alpes-Ma�U�L�W�L�P�H�V�����D�X���G�R�P�L�F�L�O�H�����H�Q���L�Q�V�W�L�W�X�W�L�R�Q���R�X���j���O�¶�K�{�S�L�W�D�O���� 

Le déc�q�V���G�H�Y�D�L�W���p�J�D�O�H�P�H�Q�W���V�¶�r�W�U�H���S�U�R�G�X�L�W��après 2005 (date de la publication au Journal Officiel 

de la Loi Leonetti).   

Les aidants ont été recrutés �D�X�� �V�H�L�Q�� �G�X�� �V�H�U�Y�L�F�H�� �G�¶�R�Q�F�R�O�R�J�L�H-médecine interne du Centre 

Hospitalier de �&�D�Q�Q�H�V�����G�X���V�H�U�Y�L�F�H���G�H���O�¶�+�$�'���G�X���&�+���&�D�Q�Q�H�V�����G�H���O�¶�(�+�3�$�'���O�¶�+�H�U�P�L�W�D�J�H���j���6�D�L�Q�W��

Raphaël et de nos connaissances professionnelles ou personnelles.  

Ils devaient accepter, bien entendu, �T�X�H���O�¶�R�Q���V�H���U�H�Q�F�R�Q�W�U�H���D�I�L�Q���G�H���U�p�D�O�L�V�H�U���O�¶�H�Q�W�U�H�W�L�H�Q���� 

 

De façon concomitante, une enquête a été menée de la même façon dans la population des 

médecins généralistes. Nous en rediscuterons ultérieurement.  

Nous avons donc  réalisé une triangulation des données car nous nous sommes basés sur deux 

�V�R�X�U�F�H�V���G�¶�L�Q�I�R�U�P�D�W�L�R�Qs : les aidants naturels et les médecins généralistes.  
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�$���Q�R�W�H�U���T�X�H���G�D�Q�V���F�H���W�\�S�H���G�¶�p�W�X�G�H�����O�D���S�R�S�X�O�D�W�L�R�Q���F�K�R�L�V�L�H���Q�¶�H�V�W���H�Q���D�X�F�X�Q���F�D�V���U�H�S�U�p�V�H�Q�W�D�W�L�Y�H de la 

population générale.   

 

 

 

IV  �����/�(���*�8�,�'�(���'�¶�(�1�7�5�(�7�,�(�1  (Annexe 1) 

 

La particularité de cette étude est la �U�p�D�O�L�V�D�W�L�R�Q���G�¶�X�Q�H���F�R�P�S�D�U�D�L�V�R�Q���H�Q���P�L�U�R�L�U���G�H�V���D�L�G�D�Q�W�V���H�W���G�H�V��

�P�p�G�H�F�L�Q�V�� �J�p�Q�p�U�D�O�L�V�W�H�V���� �W�R�X�V�� �G�H�X�[�� �D�F�W�H�X�U�V�� �G�H�� �O�¶�D�F�F�R�P�S�Dgnement. Elle a été effectuée avec 

Christelle Dromer, interne en médecine générale à Nice. Dans le cadre de son travail de thèse, 

�H�O�O�H���V�¶�H�V�W���D�W�Welée à interroger les médecins généralistes.  

Le guide destiné aux aidants naturels a été rédigé et modifié en binôme, avec le guide ciblant 

les médecins généralistes (Annexe 2), permettant ainsi la comparaison de nos résultats.  

Ils ont été travaillés et corrigés avec le Dr Pia Touboul du département de Santé publique de 

�O�¶�K�{�S�L�W�D�O���O�¶�$�U�F�K�H�W���j���1�L�F�H�����V�X�L�W�H���j���Q�R�W�U�H���G�H�P�D�Q�G�H���G�¶�D�L�G�H���S�p�G�D�J�R�J�L�T�X�H���� 

Il a été également rectifié et approuvé par nos directeurs de thèse.  

Quelques modifications ont pu être apportées par �O�D�� �S�V�\�F�K�R�O�R�J�X�H�� �G�X�� �V�H�U�Y�L�F�H�� �G�¶�R�Q�F�R�O�R�J�L�H�� �G�X��

CH Cannes concernant son acceptabilité et �O�¶�R�U�G�U�H�� �G�H�V�� �W�K�q�P�H�V�� �j�� �D�E�R�U�G�H�U�� �L�G�p�D�O�H�P�H�Q�W���� �W�H�Q�D�Q�W��

�F�R�P�S�W�H���G�H���O�D���F�K�D�U�J�H���p�P�R�W�L�R�Q�Q�H�O�O�H���G�H���O�¶�H�Q�W�U�H�W�L�H�Q37.  

Nous nous sommes appuyés sur les données de la littérature 9,37 et les travaux de thèse de 

confrères déjà réalisés sur ce thème. 

 

Le guide se décomposait en quatre parties. Une première partie, à part, intitulée « état civil » 

�V�¶�D�W�W�D�F�K�D�L�W���j���U�H�F�X�H�L�O�O�L�U���G�H�V���G�R�Q�Q�p�H�V��démographiques relatives à la personne interrogée.  

La deuxième partie « relation avec le médecin traitant » �S�R�U�W�D�L�W���V�X�U���O�D���U�H�O�D�W�L�R�Q���G�H���O�¶�D�L�G�D�Q�W���H�W��

du proche en situation de fin de vie avec le médecin traitant.  

La troisième partie, nommée « �R�U�J�D�Q�L�V�D�W�L�R�Q���G�H���O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W »�����V�¶�L�Q�Wéressait à la mise 

en place de la structure de soin.  

Et enfin �O�D�� �T�X�D�W�U�L�q�P�H�� �H�W�� �G�H�U�Q�L�q�U�H�� �S�D�U�W�L�H�� �V�¶�D�W�W�D�U�G�D�L�W�� �V�X�U��« �O�H�� �Y�p�F�X�� �H�W�� �O�H�� �U�H�V�V�H�Q�W�L�� �G�H�� �O�¶�D�L�G�D�Q�W��

naturel » dans son accompagnement.      

En plus des questions ouvertes composant chaque partie, on pouvait retrouver des sous-

questions dans le but de faire préciser des données, de reformuler les questions ou de relancer 

la discussion.  
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Le guide �D���p�W�p���W�H�V�W�p���V�X�U���X�Q�H���S�H�U�V�R�Q�Q�H���G�H���Q�R�W�U�H���H�Q�W�R�X�U�D�J�H�����Q�¶�D�S�S�D�U�W�H�Q�D�Q�W���S�D�V���D�X���F�R�U�S�V���P�p�G�L�F�D�O����

�S�R�X�U���V�¶�D�V�V�X�U�H�U���G�H���V�D���S�H�U�W�L�Q�H�Q�F�H���H�W���G�H���V�R�Q���L�Q�W�H�O�O�L�J�L�E�L�O�L�W�p���� 

 

Il  a ét�p���P�R�G�L�I�L�p���H�Q���F�R�X�U�V���G�¶�H�[�S�O�R�L�W�D�W�L�R�Q�����H�Q���L�Q�W�p�J�U�D�Q�W���O�H�V���G�R�Q�Q�p�H�V���F�R�P�S�O�p�P�H�Q�W�D�L�U�H�V���j���O�¶�D�Q�D�O�\�V�H���� 

 

 

 

V / ORGANISATION DES ENTRETIENS INDIVIDUELS :  

 

Les entretiens se sont déroulés entre le mois de Janvier 2013 et Mai 2013.  

 

Les personnes étaient contactées par téléphone ou directement de visu, soi par nous-mêmes, si 

�Q�R�X�V���O�H�V���F�R�Q�Q�D�L�V�V�L�R�Q�V�����V�R�L�W���S�D�U���O�¶�L�Q�W�H�U�P�p�G�L�D�L�U�H���G�¶�X�Q���P�p�G�H�F�L�Q���R�X���S�V�\�F�K�R�O�R�J�X�H���O�H�V���V�X�L�Y�D�Q�W���R�X���O�H�V��

ayant connues.  

�/�R�U�V���G�X���S�U�H�P�L�H�U���F�R�Q�W�D�F�W���� �Q�R�W�U�H���L�G�H�Q�W�L�W�p���� �O�¶�R�E�M�H�F�W�L�I���G�X���W�U�D�Y�D�L�O���G�H���W�K�q�V�H���D�L�Q�V�L���T�X�H���O�H�V���F�R�Qditions 

�G�H�� �O�¶�H�Q�W�U�H�W�L�H�Q�� �R�Q�W�� �pté expliqués au sujet. En effet nous leur rappelions la garantie de leur 

�D�Q�R�Q�\�P�D�W���� �O�D�� �Q�p�F�H�V�V�L�W�p�� �G�¶�H�Q�U�H�J�L�V�W�U�H�U�� �O�¶�H�Q�W�U�H�W�L�H�Q�� �j�� �O�¶�D�L�G�H�� �G�¶�X�Q�� �G�L�F�W�D�S�K�R�Q�H�� �S�R�X�U�� �S�Hrmettre la 

retranscription �S�D�U���O�¶�L�Q�W�H�U�Y�L�H�Z�H�U�����O�¶�H�[�S�O�R�L�W�D�W�L�R�Q���G�H�V���G�R�Q�Q�p�H�V���D�X���F�R�X�U�V���G�H���O�¶�D�Q�D�O�\�V�H���H�W���O�D���F�L�W�D�W�L�R�Q��

de quelques passages des entretiens dans le travail final. Nous leur assurions également la 

�S�R�V�V�L�E�L�O�L�W�p�� �G�¶�X�Q�� �G�p�O�D�L�� �G�H�� �U�p�I�O�H�[�L�R�Q�� �H�W�� �O�¶�D�E�V�H�Q�F�H�� �G�¶�H�Q�J�D�J�H�P�H�Q�W�� ���V�L�� �F�K�D�Q�J�H�P�H�Q�W�� �G�¶�D�Y�L�V��

impromptu). �8�Q�H���G�X�U�p�H���P�R�\�H�Q�Q�H���G�H���O�¶�H�Q�W�U�H�Wien leur était donnée de façon approximative. Et 

enfin �Q�R�X�V�� �O�H�X�U�� �V�X�J�J�p�U�L�R�Q�V�� �O�D�� �Q�p�F�H�V�V�L�W�p�� �G�¶�X�Q�� �O�L�H�X�� �F�D�O�P�H�� �R�•�� �V�H�X�O�H�V�� �O�H�V�� �G�H�X�[�� �S�H�U�V�R�Q�Q�H�V��

concernées seraient présentes.  

 

Nous avons volontairement opté pour des entrevues en début ou milieu de journée. La fin de 

journée ne nous paraissait pas judicieuse au vu de la charge émotionnelle occasionnée44.  

 

Dans le cas où nous les avions contactée�V���H�Q���S�U�H�P�L�H�U���O�L�H�X�����V�R�L�W���Q�R�X�V���F�R�Q�Y�H�Q�L�R�Q�V���G�¶�X�Q���U�H�Q�G�H�]-

vous directement avec communication de nos coordonnées réciproques, soit secondairement 

après un délai de réflexion.  

Dans le cas où un médecin ou une psychologue les contactait initialement, il leur expliquait 

brièvement comme ci-dessus pour le premier contact. Si les personnes semblaient intéressées 

et acceptaient de nous communiquer leur numéro de téléphone, nous les rappelions dans un 
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second temps. Ainsi, avions-nous la possibilité de nous présenter et de rappeler plus 

�F�O�D�L�U�H�P�H�Q�W���Q�R�W�U�H���G�p�P�D�U�F�K�H�����V�H�V���R�E�M�H�F�W�L�I�V���H�W���O�H���G�p�U�R�X�O�H�P�H�Q�W���G�H���O�¶�H�Q�W�U�H�W�L�H�Q���� 

Dans les deux cas, nous leur laissions un moment pour nous questionner si besoin, et nous 

�Q�R�X�V���D�V�V�X�U�L�R�Q�V���T�X�¶�L�O�V���D�L�H�Q�W���E�L�H�Q���F�R�P�S�U�L�V���� 

 

�1�R�X�V���D�Y�R�Q�V���S�U�R�F�p�G�p���V�H�O�R�Q���X�Q���P�R�G�H���G�¶�D�F�F�q�V���G�L�U�H�F�W���D�X�[���L�Q�W�H�U�Y�L�H�Z�p�V38. Ceci consistait à rentrer 

en contact directement avec le participant, face à face sans �S�U�p�V�H�Q�F�H�� �G�¶�X�Q�� �W�L�H�U�V���� �&�H�� �P�R�G�H��

�G�¶�D�F�F�q�V���D���O�¶�D�Y�D�Q�W�D�J�H���G�¶�r�W�U�H���O�H���S�O�X�V���Q�H�X�W�U�H�� 

Les entretiens se sont déroulés pour la plupart au domicile des aidants mais également dans le 

�E�X�U�H�D�X���G�H�V���S�V�\�F�K�R�O�R�J�X�H�V���G�H�V���V�H�U�Y�L�F�H�V���G�H���O�¶�+�$�'���H�W���G�H���P�p�G�H�F�L�Q�H���L�Q�W�H�U�Q�H���G�X���&�+ de Cannes, qui 

nous avaient été laissés disponibles à cet effet, ou encore à notre domic�L�O�H���S�R�X�U���W�U�R�L�V���G�¶�H�Q�W�U�H��

eux et sur le lieu de travail pour une personne.  

 

�/�R�U�V�� �G�H�V�� �H�Q�W�U�H�W�L�H�Q�V���� �X�Q�H�� �S�U�p�V�H�Q�W�D�W�L�R�Q�� �S�O�X�V�� �E�U�q�Y�H�� �V�¶�D�Y�p�U�D�L�W���Q�p�F�H�V�V�D�L�U�H���� �D�Y�H�F�� �X�Q�� �W�H�P�S�V�� �S�U�R�S�R�V�p��

pour répondre à des questions éventuelles. Puis �O�¶�H�Q�W�U�H�W�L�H�Q�� �G�p�E�X�W�D�L�W���� �D�Y�H�F�� �G�H�� �I�D�o�R�Q��

�F�R�Q�F�R�P�L�W�D�Q�W�H���� �O�¶�H�Q�U�H�J�L�V�W�U�H�P�H�Q�W���G�H�� �O�¶�H�Q�W�U�H�Y�X�H���� �1�R�X�V�� �Q�R�X�V�� �S�U�p�R�F�F�X�S�L�R�Q�V�� �S�D�U���D�Y�D�Q�F�H�� �G�H�� �Q�H�� �S�D�V��

�r�W�U�H���G�p�U�D�Q�J�p�V���P�D�L�V���V�L���E�H�V�R�L�Q�����O�¶�H�Q�U�H�J�L�V�W�U�H�P�H�Q�W���p�W�D�L�W���F�R�X�S�p���W�H�P�S�R�U�D�L�U�H�P�H�Q�W���� 

 

Les entretiens ont �p�W�p�� �H�Q�U�H�J�L�V�W�U�p�V�� �j�� �O�¶�D�L�G�H�� �G�X�� �P�R�G�H�� �G�L�F�W�D�S�K�R�Q�H�� �G�¶�X�Q�� �,�3�K�R�Q�H���� �V�H�F�R�Q�G�p�� �S�D�U��

�V�p�F�X�U�L�W�p���G�¶�X�Q���G�L�F�W�D�S�K�R�Q�H���W�\�S�H���P�D�J�Q�p�W�R�S�K�R�Q�H�����/�H�V���G�R�Q�Q�p�H�V���R�Q�W���p�W�p���H�Q�V�X�L�W�H���U�H�W�U�D�Q�V�F�U�L�W�H�V���O�H���S�O�X�V��

�I�L�G�q�O�H�P�H�Q�W���S�R�V�V�L�E�O�H���S�D�U���O�¶�L�Q�W�H�U�Y�L�H�Z�H�U�����V�X�U���X�Q���R�U�G�L�Q�D�W�H�X�U���S�H�U�V�R�Q�Q�H�O���� 

 

Nous avons mené ces ent�U�H�W�L�H�Q�V�� �M�X�V�T�X�¶�j��« saturation des données » 38 c'est-à-�G�L�U�H�� �M�X�V�T�X�¶�j��

épuisement des éléments de réponse. En effet nous avons pu objectiver cela par une 

redondance des témoignages des interviewés, sans apparition de faits nouveaux dans au moins 

deux entretiens successifs.  
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VI �����/�¶�$�1�$�/�<�6�( 

 

La méthodologie choisie a été �O�¶�D�Q�D�O�\�V�H manuelle, croisée selon une méthode socio-

anthropologique45. �3�R�X�U�� �V�H�� �I�D�L�U�H���� �Q�R�X�V�� �Q�R�X�V�� �V�R�P�P�H�V�� �D�S�S�X�\�p�V�� �G�¶�X�Q�H�� �J�U�L�O�O�H��(Annexe 3) 

contenant les thèmes abordés dans le guide, préalablement conçue pour apporter plus de clarté 

à notre travail. Cette analyse manuelle se divise en deux étapes :  

 

- Une première étape dite "�G�¶�D�Q�D�O�\�V�H���Y�H�U�W�L�F�D�O�H" où les entretiens sont interprétés un à un. 

En effet nous avons procédé initialement à la transcription intégrale du matériel 

�G�¶�H�Q�W�U�H�Y�X�H�����3�X�L�V nous avons lu à plusieurs reprises le matériel de chaque entretien, de 

�I�D�o�R�Q���L�Q�G�p�S�H�Q�G�D�Q�W�H�����D�I�L�Q���G�¶�H�Q���G�p�J�D�J�H�U��les éléments de réponse pertinents des aidants. 

Nous en avons soutiré les thèmes généraux (Annexe 3). Nous les avons classés ou 

encodés sous forme de fichiers word, dédiés à chaque thème. Les données interprétées 

en leur sein forment donc des sous-thèmes ou "unités de significations".  

- �3�X�L�V�� �X�Q�H�� �V�H�F�R�Q�G�H�� �p�W�D�S�H�� �G�L�W�H�� ���G�¶�D�Q�D�O�\�V�H�� �K�R�U�L�]�R�Q�W�D�O�H���� �R�•�� �O�¶�D�Q�D�O�\�V�H�� �V�¶�D�I�I�L�Qe par 

recoupement des différents sous-�W�K�q�P�H�V�� �U�H�F�X�H�L�O�O�L�V�� �O�R�U�V�� �G�H�� �O�¶�H�Q�V�H�P�E�O�H�� �G�H�V�� �H�Q�W�U�H�W�L�H�Q�V��

afin de les regrouper en grands thèmes. Le sens des mots exprimés est ainsi mieux 

cerné et nous permet de mettre en évidence des idées communes ou au contraire, des 

i�G�p�H�V�� �V�S�p�F�L�I�L�T�X�H�V�� �j�� �G�p�J�D�J�H�U���� �&�¶�H�V�W�� �D�L�Q�V�L�� �T�X�H�� �F�H�U�W�D�L�Q�V�� �V�R�X�V-thèmes peuvent donc créer 

de  nouveaux thèmes. 

     

�8�Q�H���V�H�F�R�Q�G�H���O�H�F�W�X�U�H���G�H�V���H�Q�W�U�H�W�L�H�Q�V���H�W���G�H���O�¶�D�Q�D�O�\�V�H���D���p�W�p���H�I�I�H�F�W�X�p�H���S�D�U���Q�R�W�U�H���G�L�U�H�F�W�H�X�U���G�H���W�K�q�V�H����

�D�L�Q�V�L�� �T�X�¶�X�Q�H�� �S�V�\�F�K�R�O�R�J�X�H���� �D�W�W�D�F�K�p�H�� �D�X�� �V�H�U�Y�L�F�H�� �G�H��médecine interne oncologie du CH de 

Cannes. Ce procédé a permis de ne pas omettre la saisie de données importantes des entretiens 

et de trouver un sens commun à certains propos recueillis.  

Cette analyse nous a permis par la suite de faire jaillir des « idées forces », idées principales et 

concepts se dégageant des thèmes et sous-thèmes récoltés.  Ce sont ces idées qui ont été prises 

en compte dans la discussion.  

 

Enfin �L�O���H�V�W���L�P�S�R�U�W�D�Q�W���G�H���U�D�S�S�H�O�H�U�����D�Y�H�F���F�H�W�W�H���P�p�W�K�R�G�H���G�¶�D�Q�D�O�\�V�H���T�X�D�O�L�W�D�W�L�Y�H�����T�X�¶�X�Q�H���G�R�Q�Q�p�H���D 

�P�r�P�H�� �Y�D�O�H�X�U�� �T�X�¶�H�O�O�H�� �V�R�L�W�� �H�[�S�U�L�P�p�H�� �X�Q�H�� �V�H�X�O�H�� �I�R�L�V�� �R�X�� �S�O�X�V�L�H�X�U�V�� �I�R�L�V�� �D�X�� �F�R�X�U�V�� �G�H�V�� �G�L�I�I�p�U�H�Q�W�V��

entretiens ���j���O�¶�L�Q�Y�H�U�V�H���G�H�V���P�p�W�K�R�G�H�V���T�X�D�Q�W�L�W�D�W�L�Y�H�V�� 38.  
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�/�H�V�� �F�L�W�D�W�L�R�Q�V�� �L�O�O�X�V�W�U�D�Q�W�� �O�H�V�� �G�R�Q�Q�p�H�V�� �G�H�� �O�¶�D�Q�D�O�\�V�H�� �R�Q�W�� �p�W�p���� �G�D�Q�V�� �X�Q�� �V�R�X�F�L�� �G�H�� �F�R�Q�I�L�G�H�Q�W�L�D�O�L�W�p����

�S�R�Q�F�W�X�p�H�V�� �G�¶�X�Q�� �(���� �V�L�J�Q�L�I�L�D�Q�W�� �(�Q�W�U�H�W�L�H�Q���� �H�W�� �G�¶�X�Q�� �F�K�L�I�I�U�H�� �D�O�O�D�Q�W�� �G�H�� ���� �j�� ������ �F�R�U�U�H�V�S�R�Q�G�D�Q�W�� �j�� �O�D��

chronologie des entretiens réalisés.  

 

Puis �D�S�U�q�V�� �O�¶�D�Q�D�O�\�V�H�� �S�U�R�S�U�H�� �j�� �F�K�D�T�X�H�� �S�R�S�X�O�D�W�L�R�Q�� ���O�H�V�� �D�L�G�D�Q�W�V�� �Q�D�W�X�U�H�O�V�� �H�W�� �O�H�V�� �P�p�G�H�F�L�Q�V��

généralistes parallèlement dans une autre thèse), no�X�V���D�Y�R�Q�V���D�F�F�R�P�S�O�L���O�¶�D�Q�D�O�\�V�H���F�R�Q�M�R�L�Q�W�H���S�D�U��

comparaison en miroir. Celle-ci a été réalisée par les deux enquêteurs respectifs et a permis de 

mettre en évidence des similitudes voire des contradictions dans les témoignages récoltés. Ce 

procédé répond à une triangulation des chercheurs �F�D�U�� �O�¶�D�Q�D�O�\�V�H�� �D�� �p�W�p�� �H�I�I�H�F�W�X�p�H�� �S�D�U�� �G�H�X�[��

personnes différentes45.  
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RESULTATS 
 

 

�,�������/�¶�(�&�+�$�1�7�,�/�/�2�1 

 

�/�¶�p�F�K�D�Q�W�L�O�O�R�Q���V�H���F�Rmposait de 16 aidants naturels répartis sur les départements du Var et des 

Alpes-Maritimes. �/�¶�H�Q�V�H�P�Ele de ces 16 entretiens a été enregistré puis retranscrit 

intégralement.  

La saturation des données a été objectivée au 14e entretien et a été confirmée par la poursuite 

de deux entretiens supplémentaires.  

 

Les refus ont été dénombrés à 15 dont 4 sur le conté de Fayence, 2 par le biais du service de 

médecine interne-oncologie du CH de Cannes, 3 dans le Haut-Var, 4 aux alentours de Fréjus, 

un perdu de vue et une impossibilité de rencontre. Les motifs évoqués étaient la précocité de 

�O�¶�H�Q�W�U�H�W�L�H�Q�� �Vuite au décès, le refus de se livrer à une personne inconnue ou la difficulté à 

raviver le souvenir douloureux de cet accompagnement.  

 

 

 

�,�,�������/�(�6���&�$�5�$�&�7�(�5�,�6�7�,�4�8�(�6���'�(���/�¶�(�&�+�$�1�7�,�/�/�2�1 

 

�/�¶�k�J�H�� �P�R�\�H�Q�� �G�H�V�� �D�L�G�D�Q�W�V�� �Q�D�W�X�U�H�O�V�� �H�V�W�� �G�H�� ���������� �D�Q�V�� �D�Y�H�F�� �X�Q�H�� �S�U�R�S�R�U�W�L�R�Q�� �S�O�X�V�� �L�P�S�R�U�Wante de la 

�W�U�D�Q�F�K�H���G�¶�k�J�H���G�H�V���S�O�X�V���G�H��60 ans.  

                      

ÂGE DES PARTICIPANTS

0

1

2
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8

�G���ð�ì�����v�•  40 - 60 ans �H���ò�ì�����v�•

E
F

F
E

C
TI

F
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Le sexe féminin est prépondérant avec 12 femmes sur 16.  

 

�/�H�� �Q�L�Y�H�D�X�� �G�¶�p�W�X�G�H�� �G�H�V�� �D�L�G�D�Q�W�V�� �Hst assez varié avec une grande majorité de CAP/BEP (7 sur 

16) et BAC+2 à BAC+4 (7 sur 16), avec 3 personnes exerçant dans le milieu médical en tant 

que soignant ou médecin.  

 

             

NIVEAUX D'ETUDE DES PARTICIPANTS

CAP/BEPC

BAC +2 à +4 ou équivalent

BAC +5

 

 

La pathologie du proche en fin de vie a également été recueillie : la majorité des patients 

souffrai�W���G�¶�X�Q�H���S�D�W�K�R�O�R�J�L�H���Q�p�R�S�O�D�V�L�T�X�H�����������S�H�U�V�R�Q�Q�H�V�������S�X�L�V������de pathologies neurologiques, 1 

de pathologie cardio-vasculaire et enfin 2 pathologies classées autre (défaillance polyviscérale 

pour les deux cas). 

                 

PATHOLOGIE DU PATIENT DECEDE

CANCER

NEUROLOGIQUE

CARDIO-VASCULAIRE

AUTRE
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�/�D�� �U�H�O�D�W�L�R�Q�� �H�Q�W�U�H�� �O�¶�D�L�G�D�Q�W�� �H�W�� �O�H�� �V�X�M�H�W�� �H�Q�� �I�L�Q�� �G�H�� �Y�L�H�� �H�V�W�� �I�D�P�L�O�L�D�O�H�� �S�R�X�U�� �O�¶�H�Q�V�H�P�E�O�H�� �G�H�V�� �F�D�V���� �/�D��

majorité retrouvée est une relation de parent à enfant avec 12 aidants sur 16 étant des enfants 

accompagnant un de leurs parents�����H�W�������D�L�G�D�Q�W���V�X�U���������p�W�D�Q�W���S�D�U�H�Q�W���G�¶�X�Q���H�Q�I�D�Q�W���H�Q���I�L�Q���G�H���Y�L�H�����2�Q��

retrouvait également 2 aidants occupant la place �G�¶�p�S�R�X�[�� ��se) et 1 aidant appartenant à la 

même fratrie que le patient en fin de vie.  

 

�/�H�� �W�H�P�S�V�� �p�F�R�X�O�p�� �H�Q�W�U�H�� �O�H�� �G�p�F�q�V�� �H�W�� �O�¶interview était principalement inférieur à 18 mois, avec 

�O�¶�L�Q�W�H�U�Y�L�H�Z���O�D���S�O�X�V���U�p�F�H�Q�W�H���U�p�D�O�L�V�p�H���j�������P�R�L�V���G�X���G�p�F�q�V���H�W���O�D���S�O�X�V���O�R�L�Q�W�D�L�Q�H���j���������P�R�L�V���V�R�L�W�������D�Q�V�� 

  

Les lieux �G�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W���G�H�V���S�D�W�L�H�Q�W�V���H�Q���I�L�Q���G�H���Y�L�H���U�H�F�H�Q�V�ps se sont répartis entre le Var 

(9 cas sur 16) et les Alpes-Maritimes (7 cas sur 16). Parmi les 9 accompagnements effectués 

dans le Var, il y en a eu 7 à domicile et 2 en institution, et parmi les 7 dans les Alpes-

Maritimes, 2 ont été �j�� �G�R�P�L�F�L�O�H���H�W������ �H�Q���L�Q�V�W�L�W�X�W�L�R�Q���� �/�¶�H�I�I�H�F�W�L�I���W�R�W�D�O de personnes décédées au 

domicile (incluant les EHPAD) est au nombre de 9 sur 16 et �G�H�� �O�¶�R�U�G�U�H�� �G�H�� ���� �V�X�U�� ���� en 

institution ���F�R�P�S�U�H�Q�D�Q�W�� �O�¶�K�{�S�L�W�D�O���� �O�H�V�� �p�W�D�E�O�L�V�V�H�P�H�Q�W�V�� �Ge convalescence, les longs séjours 

�J�p�U�L�D�W�U�L�T�X�H�V�«������ 

Les souhaits sur le lieu de fin de vie initialement exprimés par les patients comportaient 9 

demandes au domicile, 4 demandes autres (pas de lieu clairement désiré mais souhait en 

rapport avec les conditions de �I�L�Q���G�H���Y�L�H�����H�W�������Q�¶�D�\�D�Q�W���S�D�V���H�[�S�U�L�P�p���G�H���V�R�X�K�D�L�W���S�D�U�W�L�F�X�O�L�H�U�����6�X�U��

ces 9 personnes ayant émis le souhait de mourir au domicile, 7 ont pu être conduits. Les 2 

�D�X�W�U�H�V���R�Q�W���p�W�p���D�F�F�R�P�S�D�J�Q�p�V���H�Q���L�Q�V�W�L�W�X�W�L�R�Q���������G�H�V���S�H�U�V�R�Q�Q�H�V���Q�¶�D�\�D�Q�W���U�H�O�D�W�p���D�X�F�X�Q�H���G�H�P�D�Q�G�H���R�Q�W��

terminé leur vie au domicile.  

 

Nous avons également pris en compte le fait de partager ou non le même domicile entre 

�O�¶�D�L�G�D�Q�W���H�W���O�H���S�D�W�L�H�Q�W�����(�Q���H�I�I�H�W���������G�¶�H�Q�W�U�H���H�X�[���D�Y�D�L�H�Q�W un domicile indépendant et 6 ont partagé 

le même toit.  

 

6 aidants se sont considérés isolés géographiquement et 10 non.  

 

Enfin concernant les croyances spirituelles et (ou) religieuses des aidants, 12 ont affirmé en 

avoir et 4 ont dit être athées. Parmi ces 12 personnes partageant des croyances, nous avons 

intégré dans cette partie une donnée recueillie lors �G�H�� �O�¶�D�Q�D�O�\�V�H�� �T�X�D�O�L�W�D�W�L�Y�H�� �V�R�L�W�� �O�D�� �Q�R�W�L�R�Q�� �G�H��

rupture avec les croyances. 5 aidants sur 12 rapportent une rupture des croyances au cours de 
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cet accompagnement dont 2 temporairement, déclarant une « réconciliation » avec leur foi 

après le décès du proche, et 3 de façon définitive jusque là.  

 

 

 

III / LA DUREE MOYENNE DES ENTRETIENS 

 

La durée moyenne des entretiens était de 91 minutes.  

�/�¶�H�Q�W�U�H�W�L�H�Q���O�H���S�O�X�V���F�R�X�U�W���D���G�X�U�p���������P�L�Q�X�W�H�V���H�W���O�H���S�O�X�V���O�R�Q�J 165 minutes.  

 

La retranscription des 16 entretiens sur Microsoft Word comporte approximativement 

488 205 caractères. La durée moyenne de retranscription était de 6h par entretien.  

 

 

 

I �9�����5�(�6�8�/�7�$�7�6���'�(���/�¶�$�1�$�/�<�6�( :  

 

Première partie : Relation avec le médecin traitant 

 

1. Approche de la fin de vie : Dans quelles circonstances la question de la fin de vie a-t-elle 

été abordée avec le corps médical ? Avec vous ? Avec votre proche ? 

 

1.1.�(�Q�W�U�H���O�¶�D�L�G�D�Q�W���H�W���O�H���S�D�W�L�H�Q�W 

 

�x Implicitement  ���S�D�U���O�D���S�U�p�S�D�U�D�W�L�R�Q���G�H�V���R�E�V�q�T�X�H�V�����G�H�V���S�D�S�L�H�U�V�����U�H�P�L�V�H���G�¶�R�E�M�H�W���S�H�U�V�R�Q�Q�H�O�«�� 

�>�«�@�� �/a mort était acceptée depuis longtemps. On avait choisi ensemble chez elle le 

�F�H�U�F�X�H�L�O�����F�H���T�X�H���M�¶�D�O�O�D�L�V���M�R�X�H�U���S�R�X�U���H�O�O�H�����(�� 

 

�x Explicitement  

�>�«�@�� �F�¶�p�W�D�L�W�� �W�D�F�L�W�H���� �R�Q�� �V�D�Y�D�L�W�� �T�X�H�� �T�X�D�Q�G�� �o�D�� �D�O�O�D�L�W�� �V�H�� �G�p�W�p�U�L�R�U�H�U���� �R�Q�� �Q�H�� �V�¶�D�F�K�D�U�Q�H�U�D�L�W�� �S�D�V�� 

E10 
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On ne parlait jamais �G�H���O�D���P�R�U�W���D�Y�H�F���O�X�L�����M�D�P�D�L�V���D�E�R�U�G�p���F�H���V�X�M�H�W�����M�H���Q�¶�D�L���M�D�P�D�L�V���R�V�p�����0�D�L�V��

�O�X�L���Q�¶�H�Q���S�D�U�O�D�L�W���S�D�V���V�D�X�I�«���D�S�U�q�V���O�H���U�H�Q�G�H�]-�Y�R�X�V���D�Y�H�F���O�H���'�U���.�������F�¶�H�V�W���O�H���M�R�X�U���R�•���L�O���P�¶�D���S�D�U�O�p��

�G�H�� �o�D���� �>�«�@�� �T�X�¶�L�O�� �V�D�Y�D�L�W�� �T�X�H�� �V�D�� �W�X�P�H�X�U�� �D�Y�D�L�W�� �S�U�R�J�U�H�V�V�p���� �T�X�¶�L�O�� �p�W�D�L�W�� �I�R�X�W�X���� �F�H�� �V�R�Q�W�� �V�H�V��

propres termes. E9 

 

Quinze jours avant, elle me dit « dis moi M. �M�¶�D�L�� �X�Q�� �W�U�X�F�� �j�� �W�H�� �G�H�P�D�Q�G�H�U : je vais 

mourir ? ». Et là je lui ai dit « �P�D�L�V���Q�R�Q���P�D�P�D�Q�����W�X���Q�H���Y�D�V���S�D�V���P�R�X�U�L�U�« » Alors que je le 

�V�D�Y�D�L�V�����d�D���D�X�V�V�L�����M�¶�D�L���H�X���X�Q���J�U�R�V���U�H�P�R�U�G�����-�H���Q�H���V�D�Y�D�L�V���S�D�V���V�¶�L�O���I�D�O�O�D�L�W que je lui dise, que je 

�Q�H���O�X�L���G�L�V�H���S�D�V���P�D�L�V�«���M�H���S�H�Q�V�D�L�V���T�X�¶�H�O�O�H�� �p�W�D�L�W���I�D�L�E�O�H���P�R�U�D�O�H�P�H�Q�W���S�R�X�U���H�Q�F�D�L�V�V�H�U���o�D�� �>�«�@��

�(�O�O�H�� �Q�H�� �P�H�� �O�¶�D�� �S�O�X�V�� �M�D�P�D�L�V�� �G�H�P�D�Q�G�p�� �G�R�Q�F�� �M�H�� �Q�¶�D�L�� �S�O�X�V�� �M�D�P�D�L�V�� �S�X�«�� �P�D�L�V�� �H�O�O�H�� �P�¶�D�� �E�L�H�Q��

�U�H�J�D�U�G�p�H�� �H�W�� �H�O�O�H�� �D�� �Y�X�� �T�X�¶�L�O�� �\�� �D�� �H�X�� �X�Q�� �I�O�R�W�� �T�X�L�� �P�¶�H�V�W�� �P�R�Q�W�p�� �Dux yeux bien sûr, tu parles, 

�T�X�D�Q�G���W�X���G�R�L�V���U�p�S�R�Q�G�U�H���o�D�«���(��2 

 

�>�«�@���D�S�U�q�V���V�R�Q���F�D�Q�F�H�U���G�X���F�{�O�R�Q�����2�Q���D�Y�D�L�W���S�O�X�V���D�E�R�U�G�p���O�H���S�U�R�E�O�q�P�H���G�H���O�D���P�R�U�W�����O�D���J�H�V�W�L�R�Q��

�G�H�V���S�D�S�L�H�U�V�����W�R�X�W���o�D�����>�«�@���S�X�L�V���D�S�U�q�V���T�X�D�Q�G���H�O�O�H���D���H�X���V�R�Q���G�H�X�[�L�q�P�H���F�D�Q�F�H�U���>�«�@���M�H���O�¶�D�Y�D�L�V��

recouchée et je croi�V�� �T�X�¶�H�O�O�H�� �D�� �V�H�Q�W�L���� �P�r�P�H�� �P�R�L�� �M�¶�p�W�D�L�V�«�� �M�¶�p�W�D�L�V�«�� �M�H�� �P�H�� �V�X�L�V�� �G�L�W�� �T�X�¶�H�O�O�H��

�D�O�O�D�L�W���S�H�X�W���r�W�U�H���\���S�D�V�V�H�U�����>�«�@���H�O�O�H���P�¶�D���U�H�J�D�U�G�p���H�W���P�¶�D���G�L�W�« « je vais mourir ? ». On avait 

�S�D�U�O�p�� �G�H�� �V�D�� �P�D�O�D�G�L�H���� �S�O�X�V�L�H�X�U�V�� �I�R�L�V�� �>�«�@���M�¶�D�Y�D�L�V�� �H�V�V�D�\�p�� �G�H�� �O�X�L�� �I�D�L�U�H�� �F�R�P�S�U�H�Q�G�U�H�� �>�«�@�� �T�X�H��

�F�¶�p�W�D�L�W���J�U�D�Y�H�����-�H���Q�¶�D�Y�D�L�V���M�D�P�D�L�V���R�V�p���O�X�L���S�D�U�O�H�U���G�X���S�U�R�Q�R�V�W�L�F�����>�«�@���M�H���O�X�L���D�L���G�L�W���© oui tu vas 

mourir �ª�������-�H���O�X�L���D�L���G�L�W�����F�¶�H�V�W���O�D���V�H�X�O�H���I�R�L�V���R�•���M�H���O�X�L���D�L���G�L�W�����>�«�@���-�H���F�U�R�L�V���T�X�H���F�¶�H�V�W���o�D���T�X�¶�H�O�O�H��

voulait entendre. E16 

 

�x Non abordée  

�>�«�@���R�Q���Q�¶�D���M�D�P�D�L�V���S�D�U�O�p���X�Q�H���V�H�X�O�H���I�R�L�V �T�X�¶�L�O���D�O�O�D�L�W���P�R�X�U�L�U���� �>�«�@���-�H���Q�H���O�X�L���D�L���S�D�V���G�L�W���T�X�¶�L�O��

�D�O�O�D�L�W���P�R�X�U�L�U���P�D�L�V���L�O���O�H���V�D�Y�D�L�W�����>�«�@���,�O���Q�H���P�¶�D���M�D�P�D�L�V���G�L�W���T�X�¶�L�O���D�O�O�D�L�W���P�R�X�U�L�U�����L�O���Q�H���O�¶�D���G�L�W���j��

personne, enfin, pas que je sache, pas à mon père, pas à ma mère et probablement pas à 

sa compagne, et surto�X�W���S�D�V���j���V�H�V���I�L�O�O�H�V�����0�D�L�V���L�O���O�H���V�D�Y�D�L�W���T�X�¶�L�O���D�O�O�D�L�W���P�R�X�U�L�U�����O�H���P�p�G�H�F�L�Q���O�X�L��

a dit. E7 

 

�(�O�O�H���Q�H���O�¶�D���M�D�P�D�L�V���D�E�R�U�G�p���D�Y�H�F���P�R�L���H�W���F�¶�H�V�W���P�R�Q���U�H�J�U�H�W���S�D�U�F�H���T�X�¶�j���H�O�O�H���D�X�V�V�L���M�H���O�X�L���D�L���W�H�Q�G�X��

des perches. Je ne lui ai jamais dit « �D�O�O�H�]���P�D�P�D�Q�����W�X���Y�D�V���W�¶�H�Q���V�R�U�W�L�U », je ne lui ai jamais 

�G�L�W���o�D�����-�H���Q�¶�D�L���M�D�P�D�L�V���p�W�p���G�D�Q�V���O�¶�L�O�O�X�V�L�R�Q�����M�H���Y�R�X�O�D�L�V���D�X���P�R�L�Q�V���r�W�U�H���D�X���F�O�D�L�U���D�Y�H�F���P�R�L�� E8 
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�>�«�@�� �M�H�� �Q�H�� �Y�R�X�O�D�L�V�� �S�D�V�� �D�Y�R�L�U�� �G�H�� �F�R�Q�Y�H�U�V�D�W�L�R�Q�� �D�Y�H�F�� �H�O�O�H�� ���T�X�D�Q�G�� �W�X�� �S�D�U�W�L�U�D�V���«������ �1�R�Q���� �F�H��

�Q�¶�p�W�D�L�W���S�D�V���S�R�V�V�L�E�O�H�����F�¶�p�W�D�L�W���E�H�D�X�F�R�X�S���W�U�R�S���G�L�I�I�L�F�L�O�H���j���J�p�U�H�U�� déjà le savoir, moi-même. E11 

 

�-�H�� �F�U�R�L�V�� �T�X�H�� �P�R�Q�� �S�q�U�H�� �Q�¶�D�� �M�D�P�D�L�V�� �Y�U�D�L�P�H�Q�W�� �U�p�D�O�L�V�p���� �,�O�� �D�� �H�X�� �X�Q�H�� �I�R�U�P�H�� �G�H�� �G�p�P�H�Q�F�H �>�«�@������

E15 

 

1.2.Par le médecin 

 

�x De façon progressive et adaptée  

�6�D�Q�V���P�H���S�U�p�S�D�U�H�U�����H�O�O�H���P�¶�D���G�R�X�F�H�P�H�Q�W���S�U�p�S�D�U�p�H�����-�H���P�H���V�X�L�V���U�H�Q�G�X�H���F�R�P�S�W�H���D�S�U�q�V���G�H���W�R�Xt 

�F�H���T�X�¶�H�O�O�H���P�H���G�L�V�D�L�W�����T�X�¶�L�O���Q�H���I�D�O�O�D�L�W���S�O�X�V���H�V�S�p�U�H�U�����T�X�¶�L�O���I�D�O�O�D�L�W���T�X�H���M�H���P�H���S�U�R�W�q�J�H�«���(���� 

 

�/�X�L���D�X�V�V�L���P�¶�D�Y�D�L�W���S�U�p�Y�H�Q�X�H�����T�X�H���F�¶�p�W�D�L�W���O�D���I�L�Q�����T�X�H���F�¶�p�W�D�L�W���S�U�D�W�L�T�X�H�P�H�Q�W���G�H�V���V�R�L�Q�V���S�D�O�O�L�D�W�L�I�V��

�T�X�H���O�¶�R�Q���I�D�L�V�D�L�W�����(�� 

 

�-�H���S�H�Q�V�H���T�X�¶�R�Q���O�X�L���D���G�L�W���T�X�H���F�¶�p�W�D�L�W���T�X�H�O�T�X�H���F�K�R�V�H���G�H���J�U�D�Y�H�����Q�R�Q�����M�H���Q�H���S�H�Q�V�H���S�D�V���T�X�¶�R�Q���O�X�L��

ait caché. Le Dr B. comme tous, ont été assez francs dans leurs discussions. En tous cas, 

�P�R�L���T�X�L���p�W�D�L�W���O�j���j���F�K�D�T�X�H���P�R�P�H�Q�W�����L�O�V���R�Q�W���p�W�p���I�U�D�Q�F�V�����H�Q���H�[�S�O�L�T�X�D�Q�W���E�L�H�Q���F�H���T�X�¶�L�O�V���D�O�O�D�L�H�Q�W��

�I�D�L�U�H���P�r�P�H���V�L���F�¶�p�W�D�L�W���G�L�I�I�L�F�Lle. Ça a été clair. E16 

 

�x De façon violente : propos directs, réalistes mais sans ménagement       

�<�¶�H�Q���D���X�Q���T�X�L���D���p�W�p���Y�L�R�O�H�Q�W : �>�«] �<�¶�D�Y�D�L�W���X�Q���L�Q�W�H�U�Q�H���T�X�L���p�W�D�L�W���O�j�����o�D���P�¶�H�V�W���W�R�X�M�R�X�U�V���U�H�V�W�p���O�j����

�,�O�� �P�¶�D�� �G�L�W�� �© �H�W�� �E�L�H�Q�� �Y�R�X�V�� �Q�¶�D�O�O�H�]�� �S�D�V�� �U�r�Y�H�U���� �Y�R�W�U�H�� �P�q�U�H�� �G�H�� �W�R�X�We façon ça ne sera jamais 

�S�O�X�V���F�H���T�X�H���o�D���D���p�W�p�����P�D�L�Q�W�H�Q�D�Q�W���H�O�O�H���D���F�R�P�P�H�Q�F�p���j�� �G�p�J�U�L�Q�J�R�O�H�U�« �ª�� �D�K���L�O���P�¶�D�Y�D�L�W���I�D�L�W���O�H��

�V�F�K�p�P�D���G�H���F�H���T�X�L���D�O�O�D�L�W���D�U�U�L�Y�H�U���P�D�L�V���L�O���P�H���O�¶�D���G�L�W���Y�O�D�Q���F�R�P�P�H���o�D�����(�W���S�X�L�V���M�H���P�H���G�L�V�D�L�V���T�X�H��

�F�H�� �Q�¶�p�W�D�L�W�� �S�D�V�� �S�R�V�V�L�E�O�H���� �P�D�� �P�q�U�H�� �D�O�O�D�L�W�� �U�H�P�D�U�F�K�H�U�«�� �L�O�� �P�¶�D�� �G�L�W�� �© elle remarchera, elle 

bougera pendant un certain temps, mais ne rêvez pas, votre mère ne sera plus jamais 

comme elle a été ». Quand on vous balance ça dans les dents, imaginez. E2 

 

�x �/�R�U�V���G�H���O�¶�D�Q�Q�R�Q�F�H���G�H���O�D���P�D�O�D�G�L�H���j���O�¶�K�{�S�L�W�D�O���F�D�U���D�E�V�H�Q�F�H���G�H���P�R�\en de guérison  
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�x �/�R�U�V���G�¶�X�Q�H���G�p�W�p�U�L�R�U�D�W�L�R�Q���G�H���O�¶�p�W�D�W���J�p�Q�p�U�D�O  

�>�«�@���,�O���Q�H���V�D�Y�D�L�W���S�D�V���W�U�R�S���S�R�X�U���F�R�P�E�L�H�Q���G�H���W�H�P�S�V�����L�O���Q�R�X�V���D���H�[�S�O�L�T�X�p���T�X�¶�H�O�O�H���Q�H���Y�R�X�O�D�L�W���S�O�X�V��

rien, elle voulait partir. �>�«�@ Il nous a dit que ça pouvait arriver ce soir, demain, ou dans 

3-4 jour�V���P�D�L�V���\�¶�H�Q���D���S�D�V���S�R�X�U���O�R�Q�J�W�H�P�S�V���� �3�O�X�V���E�H�V�R�L�Q���G�H���V�¶�D�F�K�D�U�Q�H�U���W�K�p�U�D�S�H�X�W�L�T�X�H�P�H�Q�W��

pour la garder en vie. E5 

 

�>�«�@���H�O�O�H���P�¶�D���G�L�W���© vous savez, il est vraiment mal �����M�H���S�H�Q�V�H���T�X�H���F�¶�H�V�W���O�D���I�L�Q�����L�O���U�H�V�S�L�U�H���W�U�q�V��

très mal ». E9 

 

�x �/�R�U�V���G�H���O�¶�D�U�U�r�W���G�H�V���W�U�D�L�W�H�P�H�Q�W�V�����F�K�L�P�L�R�W�K�p�U�D�S�L�H�«���� 

�,�O���D�Y�D�L�W���G�L�W���T�X�H���o�D���L�U�D�L�W���Y�L�W�H���P�D�L�V���R�Q���Q�¶�R�V�H���S�D�V���G�H�P�D�Q�G�H�U���F�H���T�X�H���Y�L�W�H���Y�H�X�W���G�L�U�H�����(������ 

 

�,�O���Q�H���Y�R�X�O�D�L�W���S�D�V���W�R�X�W���P�H���G�L�U�H���>�«�@���(�W���M�H���S�H�Q�V�H���T�X�¶�L�O�V���R�Q�W���G�X���O�X�L���H�[�S�O�L�T�X�H�U���T�X�H���F�¶�p�W�D�L�W���X�Q�H��

�P�D�O�D�G�L�H���W�U�q�V���J�U�D�Y�H���H�W���T�X�¶�L�O���D�O�O�D�L�W���H�Q���P�R�X�U�L�U���S�U�R�E�D�E�O�H�P�H�Q�W�����(�� 

 

�>�«�@ �M�H���Y�R�X�O�D�L�V���V�D�Y�R�L�U���R�•���o�D���H�Q���p�W�D�L�W���F�R�Q�F�U�q�W�H�P�H�Q�W�����(�W���L�O���P�¶�D���G�L�W���T�X�¶�L�O���Q�¶�\���D�Y�D�L�W���S�O�X�V���U�L�H�Q���j��

�I�D�L�U�H�����T�X�¶�R�Q���D�U�U�L�Y�D�L�W���j���E�R�X�W���G�H�V���W�U�D�L�W�H�P�H�Q�W�V���T�X�¶�H�O�O�H���S�R�X�Y�D�L�W���V�X�S�S�R�U�W�H�U���© on en a essayé pas 

mal mais là, malheureusement, il ne reste plus longtemps ». E11 

 

Je lui ai �S�R�V�p���O�D���T�X�H�V�W�L�R�Q���G�H���V�D�Y�R�L�U���V�L���P�D�P�D�Q���D�O�O�D�L�W���G�X�U�H�U���O�R�Q�J�W�H�P�S�V�����L�O���P�¶�D���G�L�W���T�X�¶�L�O���Q�¶�H�Q��

savait rien �S�D�U�F�H���T�X�¶�L�O���D�Y�D�L�W���G�L�W���j���G�H�V���S�H�U�V�R�Q�Q�H�V���T�X�¶�H�O�O�H�V���H�Q���D�Y�D�L�H�Q�W���S�R�X�U���X�Q���P�R�L�V���R�X���G�H�X�[��

�H�W���L�O���V�¶�D�Y�q�U�H���T�X�¶�H�O�O�H�V���R�Q�W���G�X�U�p���S�O�X�V���O�R�Q�J�W�H�P�S�V�����G�¶�D�X�W�U�H�V���L�O���O�H�X�U���D�Y�D�L�W���G�L�W���T�X�L�Q�]�H��jours et ça 

�D�Y�D�L�W���G�X�U�p���G�H�X�[���M�R�X�U�V�«  E12  

 

�x Non abordée    

�2�Q�� �Q�H�� �S�D�U�O�H�� �M�D�P�D�L�V�«�� �F�H�� �Q�¶�H�V�W�� �S�D�V�� �X�Q�� �V�X�M�H�W�� �T�X�L�� �H�V�W�� �D�E�R�U�G�p�� �G�L�U�H�F�W�H�P�H�Q�W���� �0�R�L�� �M�H�� �O�H�� �G�L�V��

�W�R�X�M�R�X�U�V�����T�X�D�Q�G�«���R�Q���Q�H���O�H���O�D�L�V�V�H�U�D���S�D�V���V�R�X�I�I�U�L�U�«���P�R�L���M�H���O�H���G�L�V�D�L�V���F�O�D�L�U�H�P�H�Q�W���P�D�L�V���M�H���Q�¶�D�L��

jamais eu de réponse. Mêm�H���D�X���P�p�G�H�F�L�Q���W�U�D�L�W�D�Q�W�«���P�D�L�V���F�¶�H�V�W���S�D�U�H�L�O�����F�H���V�R�Q�W���W�R�X�M�R�X�U�V���G�H��

faux fuyants en fait, ils ne répondent jamais. Alors on espère que ça sera comme ça. E10 

 

�0�D�L�V�� �Q�R�Q���� �R�Q�� �Q�H�� �Q�R�X�V�� �D�� �M�D�P�D�L�V�� �U�L�H�Q�� �G�L�W���� �M�¶�D�L�� �M�X�V�W�H�� �G�H�P�D�Q�G�p�� �X�Q�H�� �I�R�L�V�� �V�¶�L�O�� �S�R�X�Y�D�L�W�� �D�O�O�H�U��

mourir en Martini�T�X�H���H�W���R�Q���P�¶�D���G�L�W���R�X�L�����'�R�Q�F���o�D���Y�R�X�O�D�L�W���G�L�U�H���T�X�¶�L�O���D�O�O�D�L�W���P�R�X�U�L�U�����-�¶�D�L���S�R�V�p��

�O�D���T�X�H�V�W�L�R�Q�����M�¶�D�L���H�Q�W�H�Q�G�X���O�D���U�p�S�R�Q�V�H�� E7 
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�-�D�P�D�L�V�� �p�W�p�� �D�E�R�U�G�p�H���� �>�«�@��Et je lui ai bien dit (au docteur) que je pouvais tout entendre. 

�0�D�L�V���M�H���Q�¶�D�L���S�D�V���G�L�W���F�O�D�L�U�H�P�H�Q�W���© je suis pessimis�W�H�����M�H���S�H�Q�V�H���T�X�H���P�D���P�q�U�H���Q�H���Y�D���S�D�V���V�¶�H�Q��

sortir �ª�����-�H���Q�H���O�X�L���D�L���S�D�V���G�L�W���o�D���P�D�L�V���M�H���O�X�L���D�L���G�L�W���T�X�H���M�H���S�R�X�Y�D�L�V���W�R�X�W���H�Q�W�H�Q�G�U�H�����>�«�@���© Alors 

�p�F�R�X�W�H�]���� �M�H�� �Y�D�L�V�� �Y�R�X�V�� �S�R�V�H�U�� �O�D�� �T�X�H�V�W�L�R�Q�� �D�X�W�U�H�P�H�Q�W���� �V�L�� �M�¶�D�L�� �O�D�� �S�R�V�V�L�E�L�O�L�W�p�� �G�H�� �Q�H�� �S�D�V�� �D�O�O�H�U��

travailler pendant deux jours, �T�X�¶�H�V�W-ce que vous me dites �"�� �-�H�� �Q�¶�\�� �Y�D�L�V�� �S�D�V�� �S�R�X�U�� �U�H�V�W�H�U��

auprès de ma mère ? �ª���(�W���H�O�O�H���P�¶�D���G�L�W���© oui venez. » �9�R�L�O�j���F�R�P�P�H�Q�W���M�¶�D�L���F�R�P�S�U�L�V�������(�� 

 

�1�R�Q�����o�D���Q�¶�D���M�D�P�D�L�V���p�W�p���D�E�R�U�G�p���D�Y�H�F���P�D���P�q�U�H�����M�D�P�D�L�V�����S�D�U�F�H���T�X�H���M�¶�D�L���W�R�X�M�R�X�U�V���U�H�I�X�V�p���T�X�¶�R�Q��

le lui dise. E11 

 

 

2. Renc�R�Q�W�U�H�� �H�Q�W�U�H�� �O�H�� �P�p�G�H�F�L�Q�� �W�U�D�L�W�D�Q�W�� �H�W�� �O�¶�D�L�G�D�Q�W�� �Q�D�W�X�U�H�O�� �D�Q�W�p�U�L�H�X�U�H�P�H�Q�W : Comment 

connaissiez-vous le médecin généraliste de votre proche ? 

 

2.1.Médecin de famille 

 

�0�R�Q�� �P�p�G�H�F�L�Q�� �W�U�D�L�W�D�Q�W���T�X�L�� �H�V�W�� �G�H�Y�H�Q�X�� �O�H�� �V�L�H�Q�� �>�«�@���P�D�L�V�� �W�D�U�G�L�Y�H�P�H�Q�W���� �>�«�@���T�X�D�Q�G�� �L�O�� �\�� �D�� �H�X����

�O�¶�+�$�'�����L�O���H�V�W �Y�H�Q�X���D�X���G�R�P�L�F�L�O�H�����F�¶�p�W�D�L�W���Q�p�F�H�V�V�D�L�U�H���H�W���L�O���D���D�F�F�H�S�W�p���G�H���G�H�Y�H�Q�L�U���V�R�Q���P�p�G�H�F�L�Q��

traitant.  E9 

 

�2�X�L���F�¶�p�W�D�L�W���O�H���P�L�H�Q�«���>�«�@���-�H���V�X�L�V���D�O�O�p�H���O�H���Y�R�L�U���H�W���O�X�L���D�L���H�[�S�O�L�T�X�p���O�H���F�D�V�����(�W���L�O���D���D�F�F�H�S�W�p���V�D�Q�V��

problème. E13 

 

�&�¶�H�V�W���p�J�D�O�H�P�H�Q�W���P�R�Q���P�p�G�H�F�L�Q���W�U�D�L�W�D�Q�W���>�«�@�����(���� 

 

Alors l�H���P�p�G�H�F�L�Q���W�U�D�L�W�D�Q�W���G�H���P�R�Q���S�D�S�D���>�«�@���F�¶�H�V�W���O�H���P�r�P�H���P�p�G�H�F�L�Q���W�U�D�L�W�D�Q�W���T�X�H���P�R�L�����(�� 

 

�&�¶�p�W�D�L�W���O�H���P�p�G�H�F�L�Q���G�H���I�D�P�L�O�O�H�����O�H���Y�U�D�L�����(�� 

 

2.2.Médecin rencontré au début de la prise en charge du patient 

 

�>�«�@�����M�H���O�¶�D�L���Y�X���X�Q�H���I�R�L�V�����>�«�@���X�Q�H���I�R�L�V���M�¶�\���Y�D�L�V�«���M�H���Q�H���V�D�L�V���S�O�X�V���S�R�X�U�T�X�R�L���M�¶�\���Y�D�L�V���Y�U�D�L�P�H�Q�W����

pour un arrêt m�D�O�D�G�L�H�����S�R�X�U���P�D���E�H�O�O�H���V�°�X�U�«���M�H��ne sais plus. Et il me demande des 

�Q�R�X�Y�H�O�O�H�V���G�H���P�R�Q���I�U�q�U�H���>�«�@�����(���� 
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2.3.Médecin non connu 

 

�x �'�X���j���O�D���G�L�V�W�D�Q�F�H���H�Q�W�U�H���O�¶�D�L�G�D�Q�W���H�W���O�H���P�D�O�D�G�H 

�-�H�� �Q�H�� �O�¶�D�L�� �S�D�V�� �F�R�Q�Q�X���� �>�«�@�� �1�R�Q�� �Q�R�Q���� �H�Q�� �D�X�F�X�Q�� �F�D�V���� �0�D�L�V�� �P�R�L�� �Q�¶�K�D�E�L�W�D�Q�W�� �S�D�V�� �O�D�� �P�r�P�H��

�Y�L�O�O�H�«���F�¶�H�V�W���Q�R�U�P�D�O�����(�� 

  

�x Nouveau médecin traitant  

�%�H�Q�� �Y�R�X�V�� �V�D�Y�H�]���� �H�Q�� ���� �D�Q�V�� �G�¶�K�R�V�S�L�W�D�O�L�V�D�W�L�R�Q���� �L�O�� �Q�¶�\�� �p�W�D�L�W�� �S�O�X�V���� �>�«�@�� �0�D�L�V�� �P�R�L�� �D�\�D�Q�W�� �p�W�p��

généraliste en ville avant de travailler ici, ça arrivait des fois de perdre de vue certains 

patients, dans des situations comme celle-là. Il y a des concours de circonstances qui font 

�T�X�¶�R�Q���V�H���U�H�W�U�R�X�Y�H���V�X�U���O�D���W�R�X�F�K�H���F�R�P�P�H���o�D�����V�D�Q�V���T�X�¶�L�O���\���D�L�W���X�Q�H���Y�R�O�R�Q�W�p���G�¶�p�F�D�U�W�H�U�����(���� 

 

�>�«�@�� �H�O�O�H�� �V�¶�H�V�W�� �H�Q�W�U�H�W�H�Q�X�H�� �D�Y�H�F�� �X�Q�� �P�p�G�H�F�L�Q�� �W�U�D�L�W�D�Q�W�� �T�X�¶�R�Q�� �D�Y�D�L�W�� �W�U�R�X�Y�p�� �j�� �)�D�\�H�Q�F�H parce 

�T�X�H�� �V�¶�H�V�W�� �S�R�V�p�H�� �O�D�� �T�X�H�V�W�L�R�Q���� �T�X�D�Q�G�� �H�O�O�H�� �H�V�W�� �V�R�U�W�L�H�� �G�H�� �O�¶�K�{�S�L�W�D�O�� ���j�� �&�D�Q�Q�H�V�� �R�•�� �O�D�� �S�D�W�L�H�Q�W�H��

�K�D�E�L�W�D�L�W�����H�W���T�X�¶�H�O�O�H���p�W�D�L�W���Y�U�D�L�P�H�Q�W���W�U�q�V���P�D�O�����G�H���O�D���S�U�H�Q�G�U�H���j���O�D���P�D�L�V�R�Q���D�Y�H�F���P�D���V�°�X�U�����(���� 

 

2.4.�0�p�G�H�F�L�Q�� �U�H�Q�F�R�Q�W�U�p�� �G�D�Q�V�� �O�H�� �S�D�V�V�p�� �j�� �O�¶�R�F�F�D�V�L�R�Q�� �G�¶�X�Q�H�� �S�U�L�V�H�� �H�Q�� �F�K�D�U�J�H�� �S�Dlliative 

dans la famille 

 

�>�«�@���P�D�L�V���$��-�/�������O�H���P�p�G�H�F�L�Q���W�U�D�L�W�D�Q�W�����T�X�H���M�H���F�R�Q�Q�D�L�V�V�D�L�V���G�H�S�X�L�V�������������D�Y�H�F���P�R�Q���S�q�U�H���>�«�@����

�2�Q���O�D���F�R�Q�Q�D�L�W���E�L�H�Q���H�W���R�Q���D���X�Q�H�� �F�R�Q�I�L�D�Q�F�H�«���>�«�@���&�¶�H�V�W���H�O�O�H���T�X�L���D���D�F�F�R�P�S�D�J�Q�p���P�R�Q���S�q�U�H����

E2 

 

Oh ça fait très longtemps que je la connaissais, elle suivait maman. Mais auparavant elle 

suivait mon grand-�S�q�U�H�� �P�D�W�H�U�Q�H�O���� �P�D�L�V�� �F�¶�H�V�W�� �E�H�D�X�F�R�X�S�� �S�O�X�V�� �D�Q�F�L�H�Q�� �T�X�L�� �H�V�W�� �G�p�F�p�G�p�� �j�� ������

ans. E3 
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3. Disponibilité du médecin traitant au cours de cet accompagnement : Comment 

qualifiez-vous sa disponibilité durant cette période ? pour le proche et pour vous ? 

 

3.1.Disponible au chevet du malade  

 

�x �7�R�X�W���D�X���O�R�Q�J���G�H���O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W (inclusion des nouveaux médecins traitants) 

« �6�¶�L�O�� �\�� �D�� �T�X�R�L�T�X�H�� �F�H�� �V�R�L�W���� �P�r�P�H�� �X�Q�� �G�L�P�D�Q�F�K�H���� �M�H�� �Y�L�H�Q�G�U�D�L�� �S�R�X�U�� �I�D�L�U�H�� �O�H�� �F�R�Q�V�W�D�W�� �H�W�� �O�H��

certificat » E1 

 

Mo�L���M�H���O�X�L���W�p�O�p�S�K�R�Q�D�L�V�����H�O�O�H���P�¶�p�F�R�X�W�D�L�W�����H�O�O�H���P�H���G�L�V�D�L�W���M�¶�D�U�U�L�Y�H�����(�� 

 

�,�O���p�W�D�L�W���W�U�q�V���G�L�V�S�R�Q�L�E�O�H�����S�K�\�V�L�T�X�H�P�H�Q�W���H�W���K�X�P�D�L�Q�H�P�H�Q�W�����7�U�q�V���S�U�p�V�H�Q�W�« E13 

 

�>�«�@��« �V�¶�L�O���\���D�Y�D�L�W���O�H���P�R�L�Q�G�U�H���V�R�X�F�L�����Y�R�X�V���P�¶�D�S�S�H�O�H�] ». E11 

 

�>�«�@�� �G�q�V�� �T�X�¶�L�O�� �\�� �D�Y�D�L�W�� �X�Q�� �S�U�R�E�O�q�P�H�� �j�� �O�D�� �P�D�L�V�R�Q���� �H�O�O�H�� �O�¶appelait et il venait et puis il la 

�G�L�U�L�J�H�D�L�W���T�X�D�Q�G���L�O���I�D�O�O�D�L�W���T�X�¶�H�O�O�H���S�D�U�W�H���j���O�¶�K�{�S�L�W�D�O�����>�«�@���L�O���V�¶�H�Q���R�F�F�X�S�D�L�W���>�«�@�����(���� 

 

�>�«�@���M�H���O�H���F�R�Q�Q�D�L�V�V�D�L�V���E�L�H�Q���� �Y�X���O�H���W�H�P�S�V���T�X�H�� �o�D���D���G�X�U�p���� �M�¶�D�L���H�X���O�H���W�H�P�S�V���G�H���Y�R�L�U���S�O�X�V�L�H�X�U�V��

�I�R�L�V���O�H���P�p�G�H�F�L�Q���>�«�@���T�X�L���V�¶�H�Q���R�F�F�X�S�D�L�W�����S�O�X�V���S�D�U���W�p�O�p�S�K�R�Q�H���G�X���U�H�V�W�H���S�D�U�F�H���T�X�H���P�R�L���M�¶�\���D�O�O�D�L�V��

le week-�H�Q�G���P�D�L�V���H�O�O�H���Q�H���W�U�D�Y�D�L�O�O�D�L�W���S�D�V���O�H���V�D�P�H�G�L�����>�«�@���0�D���P�q�U�H���P�¶�D���G�L�W���T�X�¶�j���F�K�D�T�X�H���I�R�L�V��

�T�X�¶�H�O�O�H�� �D�Y�D�L�W�� �E�H�V�R�L�Q�� �G�H�� �O�D�� �Y�R�L�U�� �S�D�U�F�H�� �T�X�¶�H�O�O�H�� �D�Y�D�L�W�� �G�H�V�� �T�X�H�V�W�L�R�Q�V�� �>�«�@�� �H�O�O�H�� �p�W�D�L�W�� �W�U�q�V�� �W�U�q�V��

�G�L�V�S�R�Q�L�E�O�H���� �>�«�@���T�X�D�Q�G�� �M�H�� �O�¶�D�S�S�H�O�D�L�V�� �M�H�� �O�¶�D�Y�D�L�V�� �W�R�X�W���G�H�� �V�X�L�W�H�� �R�X�� �V�L�� �M�H�� �W�R�P�E�D�L�V�� �V�X�U�� �V�D�� �E�R�v�W�H��

�Y�R�F�D�O�H���>�«�@���H�O�O�H���P�H���U�D�S�S�H�O�D�L�W���W�R�X�W���O�H���W�H�P�S�V�����(���� 

 

Alors il a été très correct. �>�«�@���,�O���D�Y�D�L�W���G�L�W���T�X�¶�L�O���S�D�V�V�H�U�D�L�W���D�X���P�R�L�Q�V���X�Q�H���I�R�L�V���S�D�U���V�H�P�D�L�Q�H��

sauf si nous �D�Y�L�R�Q�V�� �E�H�V�R�L�Q�� �G�H�� �T�X�H�O�T�X�H�� �F�K�R�V�H���� �>�«�@��Il avait bien cerné, bien pris en 

�F�R�Q�V�L�G�p�U�D�W�L�R�Q���O�D���S�D�W�K�R�O�R�J�L�H���H�W���O�D���V�R�X�I�I�U�D�Q�F�H���G�H���P�D�P�D�Q���H�W���O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W���T�X�¶�L�O���\���D�Y�D�L�W��

�G�H�U�U�L�q�U�H�����,�O���D�Y�D�L�W���E�L�H�Q���F�R�P�S�U�L�V�«���2�Q���D���p�W�p���V�D�W�L�V�I�D�L�W�����(�W���L�O���H�V�W���Y�H�Q�X���T�X�D�Q�G���P�r�P�H���T�X�D�Q�G���R�Q���D��

eu besoin. E16 
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�x Disponible et relais lors du placement en institution 

�>�«�@�� �L�O�� �p�W�D�L�W�� �W�U�q�V�� �G�L�V�S�R�Q�L�E�O�H�� �S�D�U�F�H�� �T�X�¶�L�O�� �H�V�W�� �Y�H�Q�X�� �G�H�X�[�� �I�R�L�V�� �S�D�U�� �V�H�P�D�L�Q�H�� �S�H�Q�G�D�Q�W�� �W�U�R�L�V��

semaines. E9 

 

�x Médecin traitant non joignable au cours de cet accompagnement  

-  aux derniers instants de vie car weekend ou nuit   

�-�¶�D�L���H�V�V�D�\�p���G�¶�D�S�S�H�O�H�U���O�H���P�p�G�H�F�L�Q���P�D�L�V���F�¶�p�W�D�L�W���X�Q���V�D�P�H�G�L���H�W���M�H���Q�¶�D�L���S�D�V���U�p�X�V�V�L���j���O�D���M�R�L�Q�G�U�H����

E3 

- aux derniers instants de vie car refus 

�>�«�@���L�O���P�¶�D���G�L�W���© �E�R�Q���E�H�Q���p�F�R�X�W�H�]���� �O�j�� �o�D���Y�D���V�H���S�D�V�V�H�U���G�D�Q�V���O�D���Q�X�L�W���R�X���E�R�Q�«���o�D���Q�H���Y�D���S�D�V��

tarder. Mais je vous préviens, si elle meurt avan�W�� ���K�� �G�X�� �P�D�W�L�Q���� �F�¶�H�V�W�� �S�D�V�� �O�D�� �S�H�L�Q�H�� �G�H��

�P�¶�D�S�S�H�O�H�U���K�H�L�Q�����9�R�X�V���D�W�W�H�Q�G�H�]�����K�������T�X�H���M�H�«�ª�����$�O�R�U�V���P�D�P�D�Q���H�V�W���P�R�U�W�H���j�����K�������G�X���P�D�W�L�Q���H�W��

bien, on a appelé un autre médecin, SOS médecin �>�«�@�����(���� 

 

- à un moment donné, pour une urgence 

�3�D�U�� �F�R�Q�W�U�H���� �T�X�D�Q�G�� �L�O�� �D�� �I�D�L�W�� �V�D�� �F�U�L�V�H�� �G�¶�p�S�L�O�H�S�V�L�H�� �W�H�U�U�L�E�O�H���� �M�H�� �Q�¶�D�L�� �S�D�V�� �U�p�X�V�V�L�� �j�� �O�¶�D�Y�R�L�U���� �M�¶�D�L��

�D�S�S�H�O�p�� �V�X�U�� �V�R�Q�� �S�R�U�W�D�E�O�H�� �H�W�� �L�O�� �Q�H�� �U�p�S�R�Q�G�D�L�W�� �S�D�V���� �'�X�� �F�R�X�S���� �M�¶�D�L�� �D�S�S�H�O�p�� �O�H�� �6�$�0�8���� �R�Q�� �Q�H��

pouvait pas faire autrement de toute façon. E9  

  

3.2.Non disponible 

 

�x Dépassé par la situation 

�2�Q���Q�H���O�¶�D���Y�X�H���T�X�¶�X�Q�H���I�R�L�V���>�«�@�����(�� 

 

« �>�«�@���Y�R�W�U�H���F�D�V���P�H���G�p�S�D�V�V�H�����L�O���I�D�X�W���T�X�H���Y�R�X�V���W�U�R�X�Y�L�H�]���T�X�H�O�T�X�¶�X�Q���G�¶�D�X�W�U�H » E4 

 

�>�«�@���L�O���Q�¶�\���D�Y�D�L�W���T�X�H���O�H���'�U���.�����T�X�L���O�D���V�X�L�Y�D�L�W�����(�O�O�H���D�Y�D�L�W���X�Q���J�p�Q�p�U�D�O�L�V�W�H���P�D�L�V���W�D�Q�W���T�X�¶�H�O�O�H���p�W�D�L�W��

�P�D�O�D�G�H�����H�O�O�H���Q�¶�\���D�O�O�D�L�W���S�D�V�����2�Q���D���G�X���\���D�O�O�H�U���G�H�X�[���R�X���W�U�R�L�V���I�R�L�V���T�X�D�Q�G���j���O�D���P�D�L�V�R�Q���o�D���Q�¶�D�O�O�D�L�W��

�S�D�V���P�D�L�V���j���F�K�D�T�X�H���I�R�L�V���L�O���Q�R�X�V���U�H�G�L�U�L�J�H�D�L�W���Y�H�U�V���O�H���'�U���.�������W�R�X�W���O�H���W�H�P�S�V���>�«�@���L�O���D�Y�D�L�W���G�X���P�D�O��

�H�Q�� �I�D�L�W���� �L�O�� �\�� �D�Y�D�L�W�� �W�U�R�S�� �G�H�� �G�p�F�L�V�L�R�Q�V�� �H�W�� �L�O�� �Q�R�X�V�� �U�H�Q�Y�R�\�D�L�W�� �W�R�X�M�R�X�U�V�� �Y�H�U�V�� �O�¶�R�Q�F�R�O�R�J�X�H���� �>�«�@��

comme il disait « �o�D���F�¶�H�V�W���S�D�V���P�R�Q���W�U�X�F�����F�H���Q�¶�H�V�W���S�D�V ma médecine ». E11 
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�x Peu concerné, aucune initiative de sa part 

�(�Q���I�D�L�W�����j���F�K�D�T�X�H���I�R�L�V���T�X�¶�L�O���I�D�O�O�D�L�W���I�D�L�U�H���T�X�H�O�T�X�H���F�K�R�V�H�����F�¶�p�W�D�L�W���P�D���V�°�X�U���T�X�L���O�H���S�U�R�S�R�V�D�L�W�����/�H��

médecin traitant ne se sentait pas plus concerné qu�H�� �o�D���� �(�W�� �o�D�� �W�R�P�E�D�L�W�� �E�L�H�Q�� �T�X�¶�(�� est 

infirmière car elle a pu voir les choses à ce niveau là. E13 

 

�>�«�@�� �O�H�� �P�p�G�H�F�L�Q�� �W�U�D�L�W�D�Q�W�� �>�«�@�� �Q�¶�D�� �S�D�V�� �Y�U�D�L�P�H�Q�W�� �U�p�D�O�L�V�p�� �O�D�� �J�U�D�Y�L�W�p�� �G�H�V�� �F�K�R�V�H�V���� �>�«�@�� �G�D�Q�V��

�O�¶�p�W�D�W�� �R�•�� �P�D�� �P�q�U�H�� �p�W�D�L�W�� �F�H�� �Q�¶�p�W�D�L�W�� �S�D�V�� �Q�R�U�P�D�O���� �>�«�@�� �O�H�� �P�p�G�H�F�L�Q�� �Q�¶�p�W�D�L�W�� �S�D�V�� �j�� �O�D�� �K�D�X�W�H�X�U����

�'�R�Q�F���R�Q���D���F�K�D�Q�J�p���>�«�@�����(�� 

 

3.3.Ecarté de la prise en charge  

 

�x Placement du patient 

�%�H�Q�� �Y�R�X�V�� �V�D�Y�H�]���� �H�Q�� ���� �D�Q�V�� �G�¶�K�R�V�S�L�W�D�O�L�V�D�W�L�R�Q���� �L�O�� �Q�¶�\�� �p�W�D�L�W�� �S�O�X�V���� �>�«�@�� �0�D�L�V�� �P�R�L�� �D�\�D�Q�W�� �p�W�p��

généraliste en ville avant de travailler ici, ça arrivait des fois de perdre de vue certains 

patients, dans des situations comme celle-là. Il y a des concours de circonstances qui font 

�T�X�¶�R�Q���V�H���U�H�W�U�R�X�Y�H���V�X�U���O�D���W�R�X�F�K�H���F�R�P�P�H���o�D�����V�D�Q�V���T�X�¶�L�O���\���D�L�W���X�Q�H���Y�R�O�R�Q�W�p���G�¶�p�F�D�U�W�H�U�����(���� 

 

�x Changement de résidence  du malade pour rapprochement familial 

 

3.4.Disponible pour les aidants bien que le patient soit perdu de vue 

 

�x Médecin traitant du patient  

�>�«�@���L�O���U�H�F�H�Y�D�L�W���G�H�V���U�D�S�S�R�U�W�V���V�X�U���O�¶�p�Y�R�O�X�W�L�R�Q���G�H���V�D���P�D�O�D�G�L�H�����>�«�@���-�H���S�H�Q�V�H���T�X�H���F�H���V�R�Q�W���G�H�V��

�P�D�O�D�G�L�H�V���R�•���W�X���H�V���F�R�P�S�O�q�W�H�P�H�Q�W���L�P�S�X�L�V�V�D�Q�W���H�W���W�X���Q�H���Y�R�L�V���S�O�X�V���W�R�Q���S�D�W�L�H�Q�W�����>�«�@���,�O���p�W�D�L�W���D�X��

courant de tout parce qu�¶�L�O�� �Y�R�\�D�L�W�� �P�D�� �E�H�O�O�H�� �V�°�X�U���� �S�D�U�F�H�� �T�X�¶�H�O�O�H�� �\�� �D�O�O�D�L�W�� �S�R�X�U�� �V�H�V�� �D�U�U�r�W�V��

maladies, donc souvent, mais comme mon frère était hospitalisé, il ne le voyait plus. Mais 

�L�O���V�H���W�H�Q�D�L�W���D�X���F�R�X�U�D�Q�W�����P�r�P�H���S�R�X�U���P�R�L���D�O�R�U�V���T�X�¶�L�O���Q�H���P�H���F�R�Q�Q�D�L�V�V�D�L�W���S�D�V�����F�¶�H�V�W���T�X�¶�L�O��était 

humainem�H�Q�W���W�U�q�V�«�K�X�P�D�L�Q ! E7 

 

�/�H�� �P�p�G�H�F�L�Q�� �W�U�D�L�W�D�Q�W�� �D�� �G�X�� �U�H�F�H�Y�R�L�U�� �G�H�V�� �F�R�X�U�U�L�H�U�V�� �>�«�@���� �-�H�� �V�D�L�V�� �T�X�¶�L�O�� �p�W�D�L�W�� �D�X�� �F�R�X�U�D�Q�W�� �F�D�U��

�F�¶�H�V�W���O�H���P�p�G�H�F�L�Q���W�U�D�L�W�D�Q�W���G�H���P�D���P�q�U�H�����(���� 
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�x �0�p�G�H�F�L�Q���W�U�D�L�W�D�Q�W���F�R�P�P�X�Q���j���O�¶�D�L�G�D�Q�W 

 
 
4. Echanges dans la triade médecin traitant, patient et aidant naturel : De quelle 

manière se déroulaient les échanges avec le médecin généraliste et entre vous ? 

 

4.1.�(�Q�W�U�H���O�¶�D�L�G�D�Q�W���H�W���O�H���S�D�W�L�H�Q�W 

 

�x �0�H�Q�V�R�Q�J�H�V���H�W���R�P�L�V�V�L�R�Q�V���G�H�V���D�L�G�D�Q�W�V���V�X�U���O�¶�p�Y�R�O�X�W�L�R�Q���G�H���O�D���P�D�O�D�G�L�H���H�W���S�U�R�M�H�F�W�L�R�Q�V���G�H��

�O�¶�D�L�G�D�Q�W 

�>�«�@�� �P�R�Q�� �S�q�U�H�� �p�W�D�L�W�� �F�R�Q�V�F�L�H�Q�W���� �L�O�� �P�H�� �S�R�V�D�L�W�� �G�H�V�� �T�X�H�V�W�L�R�Q�V�� �V�X�U�� �O�H�V�� �D�Q�D�O�\�V�H�V�� �G�H�� �V�D�Q�J�� �T�X�¶�L�O��

�D�Y�D�L�W���� �R�Q�� �U�D�F�R�Q�W�D�L�W�� �G�H�V�� �P�H�Q�V�R�Q�J�H�V�� �>�«�@���H�W�� �L�O�� �p�W�D�L�W�� �S�D�V�� �E�r�W�H���H�W�� �V�D�Y�D�L�W���S�H�U�W�L�Q�H�P�P�H�Q�W���T�X�H�� �O�H��

�E�R�X�W���G�H���F�K�H�P�L�Q���D�U�U�L�Y�D�L�W���>�«�@�����(�� 

 

�(�O�O�H�� �S�H�Q�V�D�L�W�� �j�� �F�K�D�T�X�H�� �I�R�L�V�� �T�X�¶�R�Q�� �F�R�P�S�O�R�W�D�L�W�� �F�R�Q�W�U�H�� �H�O�O�H�� �G�q�V�� �T�X�¶�R�Q�� �G�L�V�F�X�W�D�L�W�«�� �(�O�O�H�� �p�Wait 

�S�H�U�V�X�D�G�p�H�� �T�X�¶�R�Q�� �Y�R�X�O�D�L�W�� �O�D�� �P�H�W�W�U�H�� �H�Q�� �P�D�L�V�R�Q�� �G�H�� �U�H�W�U�D�L�W�H���� �>�«�@���� �%�R�Q�� �V�H�F�U�q�W�H�P�H�Q�W�� �R�Q��

�H�V�S�p�U�D�L�W���T�X�¶�L�O�V���\���W�U�R�X�Y�H�Q�W���X�Q�H���S�O�D�F�H���H�Q���P�D�L�V�R�Q���G�H���U�H�W�U�D�L�W�H�«���(�� 

 

�>�«�@���,�O���\���D�Y�D�L�W���X�Q�H���U�p�F�L�G�L�Y�H�«���>�«�@���M�¶�D�L���H�X���G�H�X�[���F�K�R�L�[ : je lui dis ou je ne lui dis pas �"���-�¶�D�L��

pris que deux jours, deux jours de casse tête chinois, mais deux jours où je me suis 

demandée est-ce que je la préserve sachant que son mental était fragile, je sais pas, je ne 

�V�D�L�V�� �W�R�X�M�R�X�U�V�� �S�D�V�� �D�X�M�R�X�U�G�¶�K�X�L�� �P�D�L�V�� �G�X�� �P�R�P�H�Q�W�� �T�X�¶�H�O�O�H�� �O�¶�D�� �V�X���� �H�O�O�H�� �D�� �D�U�U�r�W�p�� �G�H�� �V�H�� �E�D�W�W�U�H����

elle a arrêté de manger. Elle a voulu en finir le plus tôt possible. �>�«�@�-�H���O�X�L���F�D�F�K�D�L�V���T�X�D�Q�G��

même la gravité de sa maladie. E6 

 

Mes parents ne se sont pas vus depuis environ 20 ans. Et un jour ma mère me dit « est-ce 

que tu crois que ton père et moi devrions aller voir E. ensemble ? �ª���� �-�¶�D�L�� �G�L�W�� �© là il va 

�F�U�R�L�U�H���T�X�¶�L�O���Y�D���P�R�X�U�L�U���S�D�U�F�H���T�X�¶�j���P�R�L���Y�R�X�V���P�H���I�D�v�W�H�V���o�D�����M�H���S�H�Q�V�H���T�X�H���M�H���Y�D�L�V���P�R�X�U�L�U���G�R�Q�F��

�Q�R�Q�����&�¶�H�V�W���P�r�P�H���S�D�V���O�D���S�H�L�Q�H���F�¶�H�V�W���Q�R�Q ». Donc ma mère était prête à faire cet effort pour 

�O�X�L�����&�¶�H�V�W���M�X�V�W�H���S�D�U���U�D�S�S�R�U�W �j���P�R�L�����O�X�L���M�H���Q�H���V�D�L�V���S�D�V���F�H���T�X�¶�L�O���H�Q���D�X�U�D�L�W���S�H�Q�V�p�����X�Q�L�T�X�H�P�H�Q�W��

par rapport à moi. E7 

 

�-�¶�p�W�D�L�V���j���E�R�X�W���G�H���Q�H�U�I�����j���E�R�X�W���G�H���I�R�U�F�H�����M�H���Q�¶�\���D�U�U�L�Y�D�L�V���S�O�X�V���G�X���W�R�X�W�����'�R�Q�F���O�H���G�R�F�W�H�X�U���P�¶�D���G�L�W��

�T�X�¶�L�O�� �I�D�O�O�D�L�W�� �O�D�� �I�D�L�U�H�� �U�H�Q�W�U�H�U�� �S�R�X�U�� �H�V�V�D�\�H�U�� �X�Q�H�� ���Q�R�X�Y�H�O�O�H�� �F�K�L�P�L�R������ �0�R�L�� �M�H��savais que ce 
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�Q�¶�p�W�D�L�W���S�D�V���S�R�V�V�L�E�O�H�����O�H���G�R�F�W�H�X�U���D�X�V�V�L���P�D�L�V���F�¶�p�W�D�L�W���O�H���S�U�p�W�H�[�W�H���T�X�¶�R�Q���D���W�U�R�X�Y�p���S�R�X�U���T�X�¶�H�O�O�H��

�D�F�F�H�S�W�H���G�H���U�H�Q�W�U�H�U�����j���O�¶�K�{�S�L�W�D�O�������(���� 

 

�>�«�@���M�H���O�¶�D�L���D�F�F�R�P�S�D�J�Q�p���H�W���L�O���D���G�L�W���j���P�R�Q���I�L�O�V���T�X�¶�L�O���Q�H���S�R�X�Y�D�L�W���S�D�V���O�X�L���I�D�L�U�H���E�p�Q�p�I�L�F�L�H�U���G�H���F�H��

nouveau protocole �>�«�@���� �H�W�� �G�H�� �W�R�X�W�H�� �I�D�o�R�Q�� �R�Q�� �Q�H�� �F�R�Q�Q�D�L�V�V�D�L�W�� �S�D�V�� �O�H�V�� �H�I�I�H�W�V�� �V�H�F�R�Q�G�D�L�U�H�V����

�'�R�Q�F���L�O���O�X�L���D���I�D�L�W���X�Q�H���F�K�L�P�L�R�����H�W���L�O���P�¶�D���G�L�W���H�Q���G�H�K�R�U�V���G�H���P�R�Q���I�L�O�V�����X�Q�H���F�K�L�P�L�R���G�H���F�R�Q�I�R�U�W�����(�� 

 

�>�«�@���F�¶�p�W�D�L�W�� �J�p�Q�p�U�D�O�L�V�p���� �>�«�@���� �0�D�L�V�� �L�O�� �D�� �p�W�p�� �W�U�q�V�� �G�L�S�O�R�P�D�W�H�� �>�«�@���� �,�O�� �Q�H�� �O�X�L�� �D�� �M�D�P�D�L�V�� �G�L�W���T�X�H��

c�¶�p�W�D�L�W���G�H�V���P�p�W�D�V�W�D�V�H�V�����Q�L���T�X�H���F�¶�p�W�D�L�W���J�p�Q�p�U�D�O�L�V�p���>�«�@�����(���� 

 

�x �$�Y�L�V���G�H���O�¶�D�L�G�D�Q�W��demandé pour la prise de décision par le patient 

�>�«�@���L�O���P�¶�D���D�S�S�H�O�p�H���X�Q���V�R�L�U���S�R�X�U���P�H���G�L�U�H���© il faut que je te parle, il y a des choix à faire ». 

E7 

 

�x Discussion difficile  

Il y a des jours où il parlait et des jours où il ne parlait pas. Bon il racontait des bêtises 

mais il parlait. Et comme toujours, il avait un petit vernis « comment vas-tu ? �ª�«���L�O���Q�H���V�H��

souvenait pas de mon prénom mais il me demandait ces choses là. E15 

 

�x Maintien d�¶�X�Q�H���U�H�O�D�W�L�R�Q���K�D�E�L�W�X�H�O�O�H���H�Q�W�U�H���D�L�G�D�Q�W���H�W���S�D�W�L�H�Q�W 

�-�H���Y�R�X�O�D�L�V���O�H���S�O�X�V���G�H���Q�R�U�P�D�O�L�W�p���S�R�V�V�L�E�O�H�����F�R�P�P�H���V�¶�L�O���Q�¶�p�W�D�L�W���S�D�V���P�D�O�D�G�H���� �>�«�@���(�W���M�H���S�H�Q�V�H��

�T�X�H�� �O�H�� �I�D�L�W�� �G�H�� �W�U�R�S�� �P�H�� �Y�R�L�U�� �T�X�D�Q�G�� �L�O�� �p�W�D�L�W�� �P�D�O�D�G�H���� �>�«�@���o�D�� �Y�R�X�O�D�L�W���G�L�U�H�� �T�X�H�O�T�X�H�� �F�K�R�V�H���� �o�D��

�Y�R�X�O�D�L�W���G�L�U�H���T�X�H���o�D���Q�¶�D�O�O�D�L�W���S�D�V�����(�W���P�R�L�����M�H���Q�H���Y�R�X�O�D�L�V���S�D�V���T�X�¶�L�O���S�H�Q�V�H���T�X�¶�L�O���D�O�O�D�L�W���P�R�X�U�L�U����

E7 

 

�x �5�D�S�S�H�O���G�H���O�¶�D�X�W�R�Q�R�P�L�H���G�X���P�D�O�D�G�H 

�>�«�@�� �M�¶�D�Y�D�L�V�� �G�L�W�� �j�� �P�D�P�D�Q�� �>�«�@�� �T�X�H�� �M�H�� �O�X�L�� �G�L�U�D�L�� �O�D�� �Y�p�U�L�W�p�� �H�W�� �T�X�H�� �M�H�� �Q�H�� �S�U�H�Q�G�U�D�L�� �M�D�P�D�L�V�� �G�H��

�G�p�F�L�V�L�R�Q���W�D�Q�W���T�X�¶�H�O�O�H���S�R�X�U�U�D���O�D���S�U�H�Q�G�U�H���G�¶�H�O�O�H-même. E16 
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4.2.Entre le médecin traitant et le patient 

 

�x Proximité entre le médecin traitant et le patient  

«  Il est très humain » E4 

 

�x Evolution de la maladie discutée avec le patient plus ou moins en présence ou pas 

�G�H���O�¶�D�L�G�D�Q�W 

Lors de cet entretien, mon frère a insisté pour que sa compagne et moi restions là. En 

même temps�����F�¶�p�W�D�L�W���S�R�X�U���T�X�¶�R�Q���F�R�P�S�U�H�Q�Q�H���H�W���Y�D�O�D�L�W���P�L�H�X�[���S�R�X�U���T�X�¶�R�Q���F�R�P�S�U�H�Q�Q�H���F�H���T�X�L��

�D�O�O�D�L�W���V�H���S�D�V�V�H�U�����G�H���T�X�R�L���R�Q���D�O�O�D�L�W���r�W�U�H���L�P�S�O�L�T�X�p�«���(�� 

 

�3�D�U���F�R�Q�W�U�H���L�O���O�X�L���G�L�V�D�L�W���E�L�H�Q���W�R�X�W���F�H���T�X�¶�L�O���I�D�L�V�D�L�W�����(�� 

 

Il y a eu une transparence totale. E15 

 

�x Vérité cachée au patient et aux aidants 

Non, elle ne savait rien, personne ne savait. Mais son médecin traitant le savait. Ça 

�F�K�D�Q�J�H���U�L�H�Q���P�D�L�V���M�¶�D�X�U�D�L���S�U�p�I�p�U�p���T�X�¶�L�O���O�H���G�L�V�H�����M�H���W�U�R�X�Y�H���T�X�H���O�j���L�O���\���D���X�Q�H���L�Q�I�R�U�P�D�W�L�R�Q���T�X�L��

est cachée, qui est dommage. Je comprends aussi que parfois tout le monde ne peut pas 

entendre, on essaie de préserver la famille mais dans ce cas là, il faut essayer de 

�F�R�Q�Q�D�L�W�U�H���O�D���S�H�U�V�R�Q�Q�H���T�X�¶�R�Q���D���H�Q���I�D�F�H�� E6 

 

�x �5�D�S�S�H�O���D�X���S�D�W�L�H�Q�W���T�X�¶�L�O���H�V�W���G�p�F�L�G�H�X�U 

Et 5 jours avant son décès, elle a demandé à voir le médecin, et ils sont restés une heure 

�H�W�� �G�H�P�L�� �j�� �G�L�V�F�X�W�H�U���� �F�D�U�� �M�H�� �S�H�Q�V�H�� �T�X�H�� �O�H�� �P�p�G�H�F�L�Q�� �D�Y�D�Q�W�� �G�¶�D�U�U�r�W�H�U�� �W�R�X�W�� �W�U�D�L�W�H�P�H�Q�W���� �L�O�� �D��

longuement discuté avec elle. E16 

 

�x Souhait de changer de médecin traitant 

�>�«�@���D�X���G�H�U�Q�L�H�U���P�R�P�H�Q�W�����P�D�P�D�Q���Qe pouvait plus le voir. Elle disait « je veux changer de 

docteur » mais mon père ne voulait pas. Elle disait pourtant « je ne le veux plus, je ne le 

veux plus �ª�����$�O�R�U�V���S�R�X�U�T�X�R�L���H�W���F�R�P�P�H�Q�W���M�H���Q�¶�H�Q���V�D�L�V���U�L�H�Q���P�D�L�V���H�O�O�H���Q�H���S�R�X�Y�D�L�W���S�O�X�V���O�H���Y�R�L�U����

�(�O�O�H���Q�H���P�H���O�¶�D��jamais dit. E12 
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4.3.�(�Q�W�U�H���O�H���P�p�G�H�F�L�Q���W�U�D�L�W�D�Q�W���H�W���O�¶�D�L�G�D�Q�W���Q�D�W�X�U�H�O 

 

�x �,�Q�L�W�L�D�W�L�Y�H���G�H���O�¶�D�L�G�D�Q�W���S�R�X�U���F�R�Q�Q�D�v�W�U�H���O�¶�p�Y�R�O�X�W�L�R�Q���G�H���O�D���P�D�O�D�G�L�H���G�X���S�U�R�F�K�H���P�D�O�D�G�H 

�,�O�� ���O�H�� �P�p�G�H�F�L�Q�� �W�U�D�L�W�D�Q�W���� �D�� �W�R�X�M�R�X�U�V�� �H�V�V�D�\�p�� �G�H�� �P�H�� �F�D�F�K�H�U���� �M�X�V�T�X�¶�D�X�� �G�H�U�Q�L�H�U�� �P�R�P�H�Q�W����

�M�¶�D�S�S�U�H�Q�D�L�V���O�H�V���F�K�R�V�H�V���S�D�U�F�H���T�X�H���M�¶�D�O�O�D�L�V���F�U�H�X�V�H�U���H�W���T�X�H�V�W�L�R�Q�Q�H�U�� E6 

 

�0�D�L�V�� �M�H�� �Q�¶�D�L�� �S�D�V�� �U�p�X�V�V�L�� �j�� �O�H�� �Y�R�L�U�� ���O�H�� �P�p�G�H�F�L�Q������ �'�R�Q�F�� �M�¶�D�L�� �D�S�S�H�O�p�� �X�Q�H�� �R�U�J�D�Q�L�V�D�W�L�R�Q�� �T�X�L��

�V�¶�R�F�F�X�S�H���G�H�V���F�R�Q�W�H�Q�W�L�H�X�[���G�H���O�¶�K�{�S�L�W�D�O�����-�¶�D�L���F�K�H�U�F�K�p���M�X�V�W�H���j���O�H�V���F�R�Q�W�D�F�W�H�U���S�R�X�U���O�H�X�U���G�L�U�H���T�X�H��

�M�¶�H�V�V�D�\�D�L�V���G�¶�D�Y�R�L�U���G�H�V���Q�R�X�Y�H�O�O�H�V���G�H���P�D���P�q�U�H���H�W���T�X�H���M�H���Q�¶�H�Q���D�Y�D�L�V���S�D�V�����(�W���H�Q���I�D�L�W�����F�¶�H�V�W���X�Q��

organisme qui est là quand ça se passe mal, quand il y a des plaintes à déposer, mais 

�F�¶�p�W�D�L�W���S�D�V���G�X���W�R�X�W���o�D���T�X�H���M�H���Y�R�X�O�D�L�V�����-�H���F�K�H�U�F�K�D�L�V���M�X�V�W�H���j���M�R�L�Q�G�U�H���X�Q���P�p�G�H�F�L�Q���P�D�L�V���L�O�� �Q�¶y 

�D�Y�D�L�W���S�H�U�V�R�Q�Q�H���>�«�@�����(�� 

 

�x Connaissance de certaines choses dont ignore le patient     

�/�X�L���D�X�V�V�L���P�¶�D�Y�D�L�W���S�U�p�Y�H�Q�X�H�����T�X�H���F�¶�p�W�D�L�W���O�D���I�L�Q�����T�X�H���F�¶�p�W�D�L�W���S�U�D�W�L�T�X�H�P�H�Q�W���G�H�V���V�R�L�Q�V���S�D�O�O�L�D�W�L�I�V��

�T�X�H���O�¶�R�Q���I�D�L�V�D�L�W�� E9 

 

 

 

5. Thème de la mort abordé en dehors de cet accompagnement : De quelle manière et 

dans quelles circonstances avez-vous déjà pu discuter sur le thème de la mort avec votre 

médecin traitant ?   

 

5.1.�/�D���P�R�U�W���Q�¶�D���M�D�P�D�L�V���p�W�p���D�E�R�U�G�p�H 

 

�x �/�D���P�R�U�W���Q�¶�p�W�D�L�W���S�D�V���H�Q�Y�L�V�D�J�p�H���D�Y�D�Q�W���F�H�W���D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W 

�>�«�@���W�X���R�F�F�X�O�W�H�V���O�H���I�D�L�W���G�H���P�R�X�U�L�U���F�D�U���F�¶�H�V�W���L�Q�V�R�X�W�H�Q�D�E�O�H��de penser que tu puisses mourir. 

�>�«�@���0�D�L�V���W�X���H�V���R�E�O�L�J�p���G�H���I�D�L�U�H���o�D���V�L�Q�R�Q���W�X���Q�H���Y�L�V���S�O�X�V�����W�X���W�U�H�P�E�O�H�V���S�R�X�U���W�R�X�W���H�W���W�X���Q�H���S�H�X�[��

pas vivre en tremblant. E7 

 

�-�H���Q�H���S�H�Q�V�D�L�V���S�D�V���T�X�H���o�D���D�O�O�D�L�W���P�¶�D�U�U�L�Y�H�U���X�Q���M�R�X�U���H�W���P�r�P�H���D�X���G�p�E�X�W���R�•���H�O�O�H���p�W�D�L�W���P�D�O�D�G�H����

pour moi elle �D�O�O�D�L�W���J�X�p�U�L�U�����F�H���Q�¶�p�W�D�L�W���S�D�V���S�R�V�V�L�E�O�H�����(���� 
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�1�R�Q���� �Q�R�Q���� �F�H�� �Q�¶�p�W�D�L�W�� �S�D�V�� �X�W�L�O�H�� �F�D�U�� �G�H�� �W�R�X�W�H�� �I�D�o�R�Q�«�� �M�H�� �Q�¶�H�Q�Y�L�V�D�J�H�D�L�V�� �S�D�V�� �T�X�H�� �o�D�� �S�R�X�Y�D�L�W��

arriver. E2  

 

�x Aucune occasion, pas de démarche du médecin traitant 

�1�R�Q���� �M�D�P�D�L�V���� �G�¶�D�L�O�O�H�X�U�V���F�¶�H�V�W���X�Q�H���H�U�U�H�X�U���F�D�U���R�Q���G�H�Y�U�D�L�W���Hn parler pour dire nos idées là-

dessus. E10 

 

�1�R�Q���� �3�R�X�U���P�D�� �P�q�U�H���Q�R�Q�� ���O�D���S�D�W�L�H�Q�W�H������ �H�W���P�r�P�H���S�R�X�U���P�R�L���Q�R�Q���� �1�R�Q���� �M�H���Q�¶�H�Q���D�Y�D�L�V���M�D�P�D�L�V��

parlé avec personne. E5 

 

�x Mort cachée par la société actuelle 

�>�«�@���D�Y�D�Q�W���W�X���P�R�X�U�U�D�L�V���F�¶�p�W�D�L�W���Q�R�U�P�D�O���G�H���P�R�X�U�L�U�����0�D�L�Q�W�H�Q�D�Q�W���W�X���Q�H��meurs plus. Tu meurs 

�T�X�¶�j���O�¶�K�{�S�L�W�D�O�����R�Q���F�D�F�K�H���O�D���P�R�U�W�����Y�D�F�K�H�P�H�Q�W�����H�W���o�D���Q�H���I�D�L�W���S�D�V���S�D�U�W�Le �G�H���O�D���Y�L�H�����>�«�@���2�Q���W�H��

�I�D�L�W�� �F�U�R�L�U�H�� �T�X�H�� �W�X�� �H�V�� �p�W�H�U�Q�H�O���� �R�Q�� �I�D�L�W�� �W�R�X�W�� �F�R�P�P�H�� �V�L�� �W�X�� �p�W�D�L�V�� �p�W�H�U�Q�H�O�� �>�«�@�� �T�X�H�� �W�X�� �D�V��

éternellement 20 ans, que tu es éternellement en forme, que tu ne seras jamais malade. La 

�S�U�R�P�H�V�V�H�� �>�«�@�� �G�H�� �W�R�X�V�� �O�H�V�� �P�D�J�D�]�L�Q�H�V���� �G�H�� �F�H�� �T�X�H�� �W�X�� �p�F�R�X�W�H�V�� �j�� �O�D�� �U�D�G�L�R���� �F�¶�H�V�W�� �T�X�H�� �W�R�X�W�� �Y�D��

�E�L�H�Q�����>�«�@���P�D�L�V���H�Q���I�D�L�W���Q�R�Q�����W�X���Y�D�V���P�R�X�U�L�U�����W�X�� v-a-s   m-o-u-r-i-r.  E7 

 

5.2.La mort a été abordée 

 

�x �/�R�U�V���G�¶�X�Q���G�p�F�q�V�����G�D�Q�V���O�H���S�D�V�V�p���G�¶�X�Q���D�X�W�U�H���P�H�P�E�U�H���G�H���O�D���I�D�P�L�O�O�H���R�X���G�¶�X�Q�H���P�D�O�D�G�L�H�� 

Nous (entre aidants), on a décidé de préparer nos obsèques donc tous les mois on paye 

�S�R�X�U���Q�R�V���R�E�V�q�T�X�H�V���� �R�Q���Y�H�X�W���H�Q���H�I�I�H�W���V�H���I�D�L�U�H���L�Q�F�L�Q�p�U�H�U���� �>�«�@���'�R�Q�F���M�¶�D�L���S�U�p�Y�H�Q�X���P�H�V���I�L�O�O�H�V����

E9 

 

�>�«�@���G�L�V�F�X�W�H�U���G�H���O�D���P�R�U�W�����(�W���E�L�H�Q���Q�R�X�V���H�Q���D�Y�L�R�Q�V���G�p�M�j���G�L�V�F�X�W�p���S�X�L�V�T�X�¶�H�Q���������������Q�R�X�V���D�Y�R�Q�V��

�S�H�U�G�X�� �Q�R�W�U�H�� �P�q�U�H�� �T�X�L�� �p�W�D�L�W�� �D�W�W�H�L�Q�W�H�� �G�¶�X�Q�� �F�D�Q�F�H�U�� �H�W�� �R�Q�� �D�U�U�L�Y�D�L�W�� �G�D�Q�V�� �X�Q�H�� �S�K�D�V�H�� �W�H�U�P�L�Q�D�O�H��

pour ma mère �>�«�@�����(�� 

 

�>�«�@�� �P�R�L�� �M�H�� �O�X�L�� �D�L�� �W�R�X�M�R�X�U�V�� �G�L�W�� ���j�� �X�Q�� �S�U�R�F�K�H�� �G�H�� �O�¶�D�L�G�D�Q�W�L���� �T�X�H�� �V�L�� �M�¶�p�W�D�L�V�� �j�� �O�¶�D�J�R�Q�L�H���� �T�X�¶�L�O��

�Q�¶�K�p�Vite pas à faire ce qui est nécessaire pour me faire partir parce que je ne veux pas 

rester souffrir. E12 
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�x Suite à des lectures, cours de philosophie 

�>�«�@���4�X�D�Q�G���R�Q���p�W�X�G�L�H���&�D�P�X�V���S�D�U���H�[�H�P�S�O�H�����H�W���E�L�H�Q���R�Q���H�V�W���R�E�O�L�J�p���G�¶�D�E�R�U�G�H�U���F�H���W�K�q�P�H�����0�D�L�V��

�M�H���W�U�R�X�Y�H���T�X�H���F�¶�H�V�W���Eien parce que ça remet les choses en place. E14 

 

�x Entre aidant et patient bien avant la maladie, anticipation par directives 

�D�Q�W�L�F�L�S�p�H�V���H�W���S�U�R�P�H�V�V�H���G�¶�X�Q���V�R�X�W�L�H�Q���P�X�W�X�H�O 

Oui, on en parlait souvent, ça nous arrivait avec mon mari. Et on disait toujours que celui 

�T�X�L���V�H�U�D�L�W���P�D�O�D�G�H���V�H�U�D�L�W���V�R�X�W�H�Q�X���S�D�U���O�¶�D�X�W�U�H�����d�D���F�¶�p�W�D�L�W���W�U�q�V���F�O�D�L�U�� �>�«�@ Et surtout, veiller à 

�F�H���T�X�¶�R�Q���D�S�S�O�L�T�X�H���E�L�H�Q���O�D���O�R�L���/�H�R�Q�H�W�W�L. E4 

 

« Du moment que je ne serais plus capable de parler et marcher, tu feras en sorte que je 

ne vive pas longtemps M., �L�O�� �I�D�X�W�� �D�E�V�R�O�X�P�H�Q�W�� �T�X�H�� �W�X�� �P�¶�p�F�R�X�U�W�H�V�� �P�H�V�� �V�R�X�I�I�U�D�Q�F�H�V�« ». Et 

ça, ça a toujours été dans nos discussions même des années avant. E6 

 

�x �9�L�D���O�D���S�U�R�I�H�V�V�L�R�Q���G�H���O�¶�D�L�G�D�Q�W 

�>�«�@���R�Q���S�D�U�O�H���U�p�J�X�O�L�q�U�H�P�H�Q�W���G�H���O�D���P�R�U�W���F�D�U���R�Q���O�H���Y�L�W���D�X���T�X�R�W�L�G�L�H�Q�«���3�R�X�U���P�R�L�����o�D���P�H���S�D�U�D�v�W��

tellem�H�Q�W���Q�D�W�X�U�H�O�����o�D���I�D�L�W���S�D�U�W�L�H���G�H���O�D���Y�L�H�����F�¶�H�V�W���O�D���V�X�L�W�H���O�R�J�L�T�X�H���G�H���O�D���Y�L�H�«���o�D���Q�H���P�H���S�R�V�H��

�D�X�F�X�Q���S�U�R�E�O�q�P�H���G�¶�H�Q���G�L�V�F�X�W�H�U�����(���� 

 

�(�Q���p�W�D�Q�W���J�p�U�L�D�W�U�H�����R�X�L���R�Q���H�Q���G�L�V�F�X�W�H���D�Y�H�F���O�¶�p�T�X�L�S�H���L�F�L���>�«�@���V�D�Q�V���W�D�E�R�X�����(���� 

 

 

Deuxième partie : �R�U�J�D�Q�L�V�D�W�L�R�Q���G�H���O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W 

 

6. Souhait du patient sur le lieu de fin de vie : Comment les souhaits de votre proche 

concernant le lieu et la manière de son accompagnement ont-ils pu être pris en compte ? 

 

6.1.Souhait de mourir au domicile 

 

�x Souhait du patient et de la famille de maintenir à domicile, de rester ensemble 

 �>�«�@���P�R�Q���I�U�q�U�H���>�«�@���D���G�L�W���© �M�H���Q�H���Y�H�X�[���S�D�V���P�H�W�W�U�H���P�R�Q���S�q�U�H���j���O�¶�K�{�S�L�W�D�O ». Donc en partant de 

�O�j�����R�Q���Q�R�X�V���D���S�U�R�S�R�V�p���O�¶�+���$���'. �>�«�@���Q�R�X�V���p�W�L�R�Q�V���G�¶�D�F�F�R�U�G���W�R�X�V���O�H�V���G�H�X�[�����0�R�Q���S�D�S�D���D�X�V�V�L�����>�«�@��

�L�O���V�D�Y�D�L�W���F�H���T�X�L���D�O�O�D�L�W���V�H���I�D�L�U�H���H�W���L�O���D���p�W�p���G�¶�D�F�Ford de suite. E1 
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�>�«�@���T�X�H�O�T�X�H���S�D�U�W�����H�O�O�H���D�S�S�U�p�K�H�Q�G�D�L�W���G�H���P�R�X�U�L�U���j���O�¶�K�{�S�L�W�D�O���>�«�@�����(���� 

 

�&�¶�H�V�W�� �O�X�L�� �T�X�L�� �D�Y�D�L�W���G�L�W���T�X�¶�L�O�� �D�L�P�H�U�D�L�W���E�L�H�Q���Y�H�Q�L�U�� �F�K�H�]�� �P�R�L�� �Y�X�� �T�X�H�� �F�K�H�]�� �O�X�L���� �L�O�� �p�W�D�L�W�� �V�H�X�O���� �L�O�� �Q�¶�\��

�D�Y�D�L�W�� �S�H�U�V�R�Q�Q�H�� �S�R�X�U�� �O�H�� �V�R�L�J�Q�H�U�� �H�W�� �L�O�� �Q�H�� �S�R�X�Y�D�L�W�� �S�D�V�� �U�H�V�W�H�U�� �V�H�X�O���� �'�R�Q�F�� �M�¶�p�W�D�L�V�� �F�R�Q�W�H�Q�W�H�� �T�X�¶�L�O��

�P�¶�D�L�W���F�K�R�L�V�L�H�� E9 

 

�>�«�@���H�O�O�H���P�¶�D���V�X�S�S�O�L�p�H���G�H���Q�H���S�D�V���O�D���U�D�P�H�Q�H�U���j���O�¶�K�{�S�L�W�D�O�����>�«�@���H�O�O�H���Q�H���Y�R�X�O�D�L�W���S�D�V�����H�O�O�H���Y�R�X�O�D�L�W��

�U�H�V�W�H�U���j���O�D���P�D�L�V�R�Q�«���>�«�@���(�O�O�H���D�Y�D�L�W���X�Q���F�D�U�D�F�W�q�U�H���W�U�q�V���I�R�U�W�����(�W���G�X���F�R�X�S���H�O�O�H���P�¶�D���D�S�S�H�O�p�H���F�H���M�R�X�U��

là, vers 10h le matin en disant « �P�D�L�V�� �T�X�¶�H�V�W-ce que tu fais ? Ben alors tu ne viens pas me 

chercher ! » « �0�D�L�V���W�H���F�K�H�U�F�K�H�U�«���M�H���Q�H���V�D�L�V���S�D�V���T�X�¶�L�O���I�D�O�O�D�L�W���Y�H�Q�L�U���W�H���F�K�H�U�F�K�H�U�«���W�X���V�R�U�V ? Ah 

bon ?» « �2�X�L���R�X�L���R�X�L�����O�H���'�U���.�����D���G�L�W���T�X�H���M�H���S�R�X�Y�D�L�V���U�H�Q�W�U�H�U���j���O�D���P�D�L�V�R�Q�����F�¶�H�V�W���E�R�Q ». Bon, ce 

�Q�¶�p�Wait pas vrai bien évidemment mais elle ne leur a pas laissé le choix. Donc elle est sortie ce 

�M�R�X�U���O�j���>�«�@�����(���� 

 

Je le savais car pour ma grand-mère on en avait largement discuté, elle avait du mettre ma 

grand-�P�q�U�H���G�D�Q�V���X�Q�H���P�D�L�V�R�Q���P�p�G�L�F�D�O�L�V�p�H���>�«�@���o�D���O�X�L���I�D�Lsait mal de mettre sa mère là-�E�D�V�«���H�W��

�G�R�Q�F���M�H���V�D�Y�D�L�V���T�X�¶�H�O�O�H���Y�R�X�O�D�L�W���P�R�X�U�L�U���F�K�H�]���H�O�O�H�����(���� 

 

�x Souhait du patient de finir sa vie au domicile mais désir ambivalent car gêne vis-à-vis 

des aidants 

�,�O���Q�H���Y�R�X�O�D�L�W���S�O�X�V���U�H�V�W�H�U���j���O�¶�K�{�S�L�W�D�O���P�D�L�V���F�¶�p�W�D�L�W���D�P�E�L�Y�D�O�H�Q�W���S�D�U�F�H���T�X�¶�L�O���Q�H���Y�R�X�O�D�L�W���S�D�V���Q�R�Q���S�O�X�V��

que je supporte tout ça. E10 

 

�>�«�@���F�H���Q�¶�H�V�W���S�D�V���T�X�¶�H�O�O�H���D���K�p�V�L�W�p���P�D�L�V���H�O�O�H���P�¶�D���U�H�J�D�U�G�p�H���H�Q���G�L�V�D�Q�W���H�V�W-�F�H���T�X�H���o�D���Q�¶�D�O�O�D�L�W���S�D�V��

�P�H���G�p�U�D�Q�J�H�U���G�¶�D�O�O�H�U���F�K�H�]���P�R�L�� �>�«�@���P�D�L�V���H�O�O�H���D���p�W�p���R�N���G�X���P�R�P�H�Q�W���T�X�H���M�¶�D�L���G�L�W���G�¶�D�F�F�R�U�G�����(���� 

 

�x Souhait du patient de rester à domicile non partagé par la famille 

�(�O�O�H���Y�R�X�O�D�L�W���U�H�V�W�H�U���F�K�H�]���H�O�O�H���>�«�@�����R�Q���S�U�p�I�p�U�D�L�W���O�D���Y�R�L�U���H�Q���P�D�L�V�R�Q���G�H���U�H�W�U�D�L�W�H���S�R�X�U���V�D���V�p�F�X�U�L�W�p���H�W��

�F�H�O�O�H���G�H���O�¶�H�Q�Y�L�U�R�Q�Q�H�P�H�Q�W�����(�� 

 

Au début elle a voulu (rentrer à son domicile). Je lui ai dit que si elle insistait on le fera mais 

�M�H���O�X�L���G�p�F�R�Q�V�H�L�O�O�D�L�V�����-�¶�D�Y�D�L�V���I�D�L�W���O�D���E�r�W�L�V�H���D�Y�H�F���P�D���P�q�U�H�� E14 
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�(�O�O�H���Y�R�X�O�D�L�W���U�H�Q�W�U�H�U���F�K�H�]���H�O�O�H�����/�D���V�H�X�O�H���F�K�R�V�H���T�X�¶�R�Q���O�X�L���D���G�L�W�H���F�¶�H�V�W���T�X�H���F�H���Q�¶�p�W�D�L�W���S�D�V���S�R�V�V�L�E�O�H�� 

�>�«�@ �L�O���Q�¶�\���D�Y�D�L�W���S�D�V���T�X�H���O�¶�+�$�'���O�j���j���P�H�W�W�U�H���H�Q���S�O�D�F�H�����,�O���I�D�O�O�Dit une présence et ça augmentait 

�O�H�V���G�L�I�I�L�F�X�O�W�p�V���F�D�U���P�D���V�°�X�U���G�H�Y�D�L�W���I�D�L�U�H���O�H�V���D�O�O�H�U�V-retours tous les jours de Fayence avec son 

�E�R�X�O�R�W�« E16 

 

6.2.Souhait non exprimé 

 

Elle ne parlait pas. Elle ne voulait pas me parler ! E3 

 

Il ne le dit pas, il ne dit jamais qu�¶�L�O���Y�D���P�R�X�U�L�U�����$�O�R�U�V���F�R�P�P�H�Q�W���Y�H�X�[-�W�X���T�X�¶�R�Q���V�D�F�K�H���R�•�«���(������ 

 

6.3.�6�R�X�K�D�L�W���G�¶�X�Q�H���S�U�p�V�H�Q�F�H���S�H�U�P�D�Q�H�Q�W�H���D�X�S�U�q�V���G�X���S�D�W�L�H�Q�W 

 

�(�O�O�H�� �Y�R�X�O�D�L�W�� �D�Y�R�L�U�� �T�X�H�O�T�X�¶�X�Q�� �H�Q�� �S�H�U�P�D�Q�H�Q�F�H�� �D�X�S�U�q�V�� �G�¶�H�O�O�H���� �0�D�L�V�� �O�H�� �S�U�R�E�O�q�P�H�� �F�¶�H�V�W�� �T�X�H��

�O�¶�D�F�W�L�Y�L�W�p���Q�H���S�H�U�P�H�W���S�D�V���F�H���J�H�Q�U�H���G�H���F�K�R�V�H�V�����(���� 

 

En fait, �H�O�O�H���D�Y�D�L�W���S�H�X�U���G�¶�r�W�U�H���V�H�X�O�H�����H�O�O�H���Y�R�X�O�D�L�W���W�R�X�M�R�X�U�V���T�X�¶�R�Q���V�R�L�W���W�R�X�V���D�X�W�R�X�U���G�¶�H�O�O�H-même le 

mois et demi où elle est restée à la maison, elle voulait toujours aller manger chez sa mère, 

�F�K�H�]���V�R�Q���I�U�q�U�H�«���H�O�O�H���D�Y�D�L�W���W�R�X�M�R�X�U�V���E�H�V�R�L�Q���G�¶�r�W�U�H���D�Y�H�F���V�D���I�D�P�L�O�O�H���U�p�X�Q�L�H�����(�O�O�H���D�Y�D�L�W���S�H�X�U���G�¶�r�W�U�H��

seule. E11 

 

6.4.Souhaits relatifs à sa propre condition physique en fin de vie 

 

�x �5�H�I�X�V���G�H���O�D���G�p�S�H�Q�G�D�Q�F�H���H�W���G�¶�r�W�U�H���F�R�Q�V�F�L�H�Q�W���G�H���V�D���S�U�R�S�U�H���G�p�F�K�p�D�Q�F�H�����U�H�I�X�V���G�H���V�R�X�I�I�U�L�U 

�>�«�@���(�O�O�H���P�¶�D���G�L�W���© du moment que je ne serais plus capable de parler et marcher, tu feras en 

sorte que je ne vive pas longtemps M.���� �L�O�� �I�D�X�W�� �D�E�V�R�O�X�P�H�Q�W�� �T�X�H�� �W�X�� �P�¶�p�F�R�X�U�W�H�V�� �P�H�V��

�V�R�X�I�I�U�D�Q�F�H�V�« ». E6 

 

« �>�«�@�� �M�H�� �V�D�L�V�� �T�X�H�� �M�H�� �V�X�L�V�� �I�R�X�W�X���� �M�¶�D�L�� �E�L�H�Q�� �F�R�P�S�U�L�V���� �0�D�L�V�� �F�H�� �T�X�H�� �M�H�� �Q�H�� �Y�H�X�[�� �S�D�V�� �F�¶�H�V�W�� �r�W�U�H��

grabataire et je ne veux pas souffrir, sino�Q���M�H���I�H�U�D�L���F�H���T�X�¶�L�O���I�D�X�G�U�D ». E9 

 

Ma grand-�P�q�U�H�� �H�V�W�� �P�R�U�W�H�� �G�¶�X�Q�H�� �P�D�O�D�G�L�H�� �G�¶�$�O�]�K�H�L�P�H�U�� �\�¶�D�� �W�U�q�V�� �O�R�Q�J�W�H�P�S�V���� �D�Y�H�F�� �W�R�X�W�H�� �O�D��

�G�p�F�K�p�D�Q�F�H�� �T�X�¶�X�Q�H�� �P�D�O�D�G�L�H�� �G�¶�$�O�]�K�H�L�P�H�U�� �S�H�X�W�� �D�Y�R�L�U�� �M�X�V�T�X�¶�D�X�� �E�R�X�W���� �(�W�� �P�R�Q�� �S�q�U�H�� �H�Q�� �D�Y�D�L�W��
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�E�H�D�X�F�R�X�S���V�R�X�I�I�H�U�W���H�W���L�O���D�X�U�D�L�W���G�L�W���T�X�¶�L�O���Q�H���S�R�X�Y�D�L�W���D�Esolument pas avoir le même chemin que 

�V�D���P�q�U�H�����0�D�L�V���E�R�Q�����V�D�Q�V���Y�U�D�L�P�H�Q�W���D�S�S�U�R�I�R�Q�G�L�U���F�H���T�X�¶�L�O���Y�R�X�O�D�L�W���G�L�U�H���S�D�U���O�j�����(���� 

 

�x Application de la loi Leonetti : directives anticipées et arrêt des traitements 

�-�¶�D�L���U�H�W�U�R�X�Y�p���G�H�V���p�F�U�L�W�V�� �F�D�U���L�O���S�U�H�Q�D�L�W���G�H�V���S�H�W�L�W�H�V���Q�R�W�H�V�� �H�W���L�O���G�L�V�D�L�W���� �j�� �O�D���V�X�L�W�H���G�H���W�R�X�W���F�H���T�X�¶�L�O��

avait lu : "il faut choisir entre la durée de vie et la qualité de vie ". Et il avait souligné en 

�U�R�X�J�H���O�D���T�X�D�O�L�W�p���G�H���Y�L�H���S�D�U�F�H���T�X�H���F�¶�p�W�D�L�W���W�U�q�V���L�P�S�R�U�W�D�Q�W���S�R�X�U���O�X�L.  E4 

 

Il me disait "tu promets hein ? Tu diras comme moi, je demanderai la loi Leonetti".  E4 

 

�4�X�D�Q�G���H�O�O�H���D���G�p�F�L�G�p���G�H���W�R�X�W���D�U�U�r�W�p�����>�«�@���o�D���D���p�W�p���V�R�Q���F�K�R�L�[���>�«�@���F�¶�p�W�D�L�W�������M�R�X�U�V���D�Y�D�Q�W���T�X�¶�H�O�O�H��

�G�p�F�q�G�H���� �>�«�@���(�O�O�H���D�Y�D�L�W���E�L�H�Q���V�D���W�r�W�H�� �H�W���V�D�Y�D�L�W���W�U�q�V�� �E�L�H�Q���F�H���T�X�¶�H�O�O�H���Y�R�X�O�D�L�W���H�W���D�Y�D�L�W���S�U�p�S�D�U�p���O�H�V��

choses. E16 

 

6.5.Souhait sur le lieu des obsèques  

 

�>�«�@���© tu sais que quand je serai plus là, je veux tel truc pour mon enterrement ». E1 

 

�(�O�O�H���H�Q���D���S�D�U�O�p���X�Q�H���I�R�L�V���D�Y�H�F���V�D���V�°�X�U�����O�j���R�•���H�O�O�H���Y�R�X�O�D�L�W���r�W�U�H���H�Q�W�H�U�U�p�H�����(�� 

 

On avait choisi ensemble chez elle, le cercueil, tout quoi, ce que �M�¶�D�O�O�D�L�V���M�R�X�H�U���S�R�X�U���H�O�O�H�����(�� 

 

 

7. Cheminement de la décision selon les souhaits du patient et des aidants : De quelle 

manière la décision du lieu de fin de vie a-t-elle été amenée ? 

 

7.1.Accompagnement au domicile par tradition familiale 

 

�>�«�@���M�H���Q�H���Y�R�X�O�D�L�V���S�D�V���T�X�¶�H�O�O�H���P�H�X�U�W���O�j-�E�D�V�����-�H���Y�R�X�O�D�L�V���T�X�¶�H�O�O�H���P�H�X�U�H���F�K�H�]���H�O�O�H�����D�Y�H�F���V�H�V���S�H�W�L�W�H�V��

�I�L�O�O�H�V�� �H�W�� �W�R�X�W�� �V�R�Q�� �E�D�]�D�U���� �W�R�X�W�H�� �O�D�� �P�D�L�V�R�Q�� �D�X�W�R�X�U�� �G�¶�H�O�O�H���� �>�«�@���&�¶�H�V�W�� �X�Q�H�� �W�U�D�G�L�W�L�R�Q�� �I�D�P�L�O�L�D�O�H���� �R�Q��

meurt à la maison.  E2 
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�3�R�X�U���P�R�L���F�¶�p�W�D�L�W���O�R�J�L�T�X�H���>�«�@���O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W���D�X���G�R�P�L�F�L�O�H���>�«�@�����(�W���S�X�L�V���O�H���I�D�L�W���D�X�V�V�L���T�X�¶�L�O���\��

�D�Y�D�L�W�� �P�R�Q�� �I�U�q�U�H�� �T�X�L�� �p�W�D�L�W�� �O�j���� �d�D�� �F�R�U�U�H�V�S�R�Q�G�D�L�W�� �j�� �O�D�� �F�R�X�W�X�P�H�� �T�X�¶�R�Q�� �D�� �j�� �0�D�G�D�J�D�V�F�D�U�� �R�•�� �R�Q��

�V�¶�R�F�F�X�S�H���M�X�V�T�X�¶�D�X���E�R�X�W���G�H���O�D���S�H�U�V�R�Q�Q�H���j���G�R�P�L�F�L�O�H�����(���� 

 

7.2.Accompagnement au domicile après discussion et aide du médecin pour 

�O�¶�R�U�J�D�Q�L�V�D�W�L�R�Q 

 

Et lui �T�X�L���Q�H���S�D�U�O�D�L�W���S�O�X�V���O�H�V���G�H�U�Q�L�H�U�V���M�R�X�U�V�����G�q�V���O�H���U�H�W�R�X�U���j���O�D���P�D�L�V�R�Q���L�O���V�¶�H�V�W���U�H�P�L�V���j���S�D�U�O�H�U�����L�O��

�V�¶�H�V�W���U�H�S�U�L�V�«���L�O���V�D�Y�D�L�W���T�X�H���F�¶�p�W�D�L�W���F�R�P�P�H���L�O���Y�R�X�O�D�L�W�� E4 

 

�>�«�@ �M�H���W�¶�D�Y�D�L�V���S�U�R�P�L�V���T�X�H���W�X���V�H�U�D�L�V���j���O�D���P�D�L�V�R�Q���D�O�R�U�V���W�X���V�H�U�D�V���j la maison. E10 

 

�'�R�Q�F���F�¶�H�V�W���O�¶�R�Q�Fologue qui nous a dit à un moment bien précis, « écoutez, soit on la garde là 

�H�W���R�Q���H�V�V�D�L�H���G�H���O�D���P�D�L�Q�W�H�Q�L�U���M�X�V�T�X�¶�j���F�H���T�X�H�����V�R�L�W���Y�R�X�V���O�D���U�D�P�H�Q�H�]���F�K�H�]���Y�R�X�V ». Donc on a dit 

�T�X�¶�R�Q���O�D���U�D�P�H�Q�D�L�W���F�K�H�]���Q�R�X�V����E12 

 

�0�R�L�� �M�¶�D�L�� �F�R�P�P�H�Q�F�p�� �j�� �U�p�I�O�p�F�K�L�U�� �j�� �X�Q�H�� �V�R�O�X�W�L�R�Q���� �D�X�� �G�Rmicile mais moi, travaillant en 12h, 

�F�¶�p�W�D�L�W���G�L�I�I�L�F�L�O�H���G�H���O�D���S�U�H�Q�G�U�H�����(�W���P�D���I�H�P�P�H���S�D�U�H�L�O���D�X���Q�L�Y�H�D�X���G�H�V���K�R�U�D�L�U�H�V�����0�D���V�°�X�U���S�D�U���F�R�Q�W�U�H��

�W�U�D�Y�D�L�O�O�H���E�H�D�X�F�R�X�S���j���O�D���P�D�L�V�R�Q���H�W���G�R�Q�F���H�O�O�H���D���Y�R�X�O�X���O�D���U�p�F�X�S�p�U�H�U�����>�«�@���(�O�O�H�����O�D���S�D�W�L�H�Q�W�H�����D�Y�D�L�W��

�F�R�P�S�U�L�V�� �T�X�¶�H�O�O�H�� �Q�¶�D�Y�D�L�W���S�D�V�� �Wellement le choix ���� �F�¶�p�W�D�L�W�� �R�X�� �o�D�� �R�X�� �D�O�R�U�V�� �M�¶�D�Y�D�L�V�� �D�X�V�V�L�� �S�H�Q�V�p�� �O�D��

�S�O�D�F�H�U���j���O�D���P�D�L�V�R�Q���G�H���U�H�W�U�D�L�W�H���>�«�@ �P�D�L�V���S�R�X�U���P�D���V�°�X�U���F�¶�p�W�D�L�W���K�R�U�V���G�H���T�X�H�V�W�L�R�Q. E16 

 

7.3.Placement en établissement car maintien au domicile impossible 

 

�x Décision prise entre médecin hospitalier et aidants malgré le refus du malade  

�3�X�L�V���R�Q���O�X�L���D���H�[�S�O�L�T�X�p���T�X�H���V�X�L�W�H���j���V�R�Q���F�K�R�F�����F�¶�p�W�D�L�W���S�R�X�U���T�X�¶�H�O�O�H���U�H�S�U�H�Q�Q�H���G�H�V���I�R�U�F�H�V���D�Y�D�Q�W���G�H��

�U�H�Y�H�Q�L�U�� �F�K�H�]�� �H�O�O�H���� �T�X�¶�H�O�O�H�� �D�O�O�D�L�W�� �S�D�V�V�H�U�� �X�Q�� �P�R�L�V�� �R�X�� �X�Q�� �P�R�L�V�� �H�W�� �G�H�P�L�� �H�Q�� �P�D�L�V�R�Q�� �G�H��

convalescence. �>�«�@ Bon, secrètement on espé�U�D�L�W�� �T�X�¶�L�O�V�� �\�� �W�U�R�X�Y�H�Q�W�� �X�Q�H�� �S�O�D�F�H�� �H�Q�� �P�D�L�V�R�Q�� �G�H��

�U�H�W�U�D�L�W�H�« On préférait la voir en maison de retraite pour sa sécurité et celle de 

�O�¶�H�Q�Y�L�U�R�Q�Q�H�P�H�Q�W�����(�� 

 

�x Décision prise avec accord du malade  

�&�¶�H�V�W�� �X�Q�H�� �I�H�P�P�H�� �T�X�L�� �V�¶�D�G�D�S�W�D�L�W�� �W�U�q�V�� �E�L�H�Q���� �W�U�q�V�� �V�R�F�L�D�E�O�H���� �F�R�Q�W�H�Q�W�H�� �G�¶�Dvoir des gens avec qui 

parler, elle connaissait les maisons de retraite car elle avait des amis qui y étaient allés. E14 
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�(�W�� �G�¶�X�Q�H�� �F�H�U�W�D�L�Q�H�� �I�D�o�R�Q���� �O�H�� �S�O�D�F�H�P�H�Q�W�� �H�V�W�� �Y�H�Q�X�� �G�X�� �I�D�L�W�� �T�X�H�� �P�D�� �P�q�U�H�� �Q�¶�H�Q�� �S�R�X�Y�D�L�W�� �S�O�X�V���� �d�D��

�Q�¶�p�W�D�L�W���S�D�V���W�H�O�O�H�P�H�Q�W���O�L�p���j���O�¶�p�W�D�W���G�H���P�R�Q���S�q�U�H �S�D�U�F�H���T�X�¶�L�O���D�X�U�D�L�W���S�X���H�Q�F�R�U�H���U�H�V�W�H�U���F�K�H�]���O�X�L���P�D�L�V��

�O�H���S�O�D�F�H�P�H�Q�W���H�V�W���D�X�V�V�L���O�L�p���j���O�¶�H�Q�W�R�X�U�D�J�H �>�«�@�����0�D�L�V���E�R�Q�����L�O���p�W�D�L�W���G�p�F�R�Q�Q�H�F�W�p���G�H���O�D���U�p�D�O�L�W�p���G�D�Q�V��

�V�D���G�p�P�H�Q�F�H�����0�R�L���M�H���Q�H���O�¶�D�L���M�D�P�D�L�V���H�Q�W�H�Q�G�X���V�H���S�O�D�L�Q�G�U�H���V�X�U���O�H���I�D�L�W���T�X�¶�L�O���V�R�L�W���S�O�D�F�p�� E15 

 

7.4.Hospitalisation nécessaire 

 

�x Devant des symptômes non soulagés  

Il voulait être chez lui. Après il y a deux choses �����j���O�¶�K�{�S�L�W�D�O���W�¶�H�V���S�U�L�V���H�Q���F�K�D�U�J�H���F�R�P�S�O�q�W�H�P�H�Q�W����

�W�X���Q�¶�D�V���S�D�V���P�D�O�����R�X���G�X���P�R�L�Q�V���S�H�X�����$���O�D���P�D�L�V�R�Q�����Q�R�Q���V�H�X�O�H�P�H�Q�W���L�O���Q�H���P�D�Q�J�H���S�D�V�����L�O���Q�H���E�R�L�W���S�D�V��

donc il ne se réhydrat�H�� �S�D�V�� �H�W�� �L�O�� �P�H�X�U�W�� �S�O�X�V�� �Y�L�W�H���� �>�«�@�0�D�L�V�� �T�X�D�Q�G�� �L�O�� �D�� �D�F�F�H�S�W�p�� �G�¶�D�O�O�H�U�� �j��

�O�¶�K�{�S�L�W�D�O�����F�H���P�H�U�F�U�H�G�L���>�«�@���L�O���V�R�X�I�I�U�D�L�W���P�D�L�V���T�X�D�Q�G���M�H���G�L�V���V�R�X�I�I�U�L�U�«���(�� 

 

�x �'�H�Y�D�Q�W���O�H�V���G�L�I�I�L�F�X�O�W�p�V���G�H���O�¶�D�L�G�D�Q�W 

�>�«�@���M�¶�D�L���Y�X���P�D���P�q�U�H���T�X�L���P�¶�D���G�L�W���T�X�H���P�R�Q���S�q�U�H���p�W�D�L�W���H�Q���W�U�D�L�Q���G�H���F�R�P�S�O�q�W�H�P�H�Q�W���F�U�D�T�X�H�U. Donc 

elle me dit « �F�¶�H�V�W���S�D�V���S�R�V�V�L�E�O�H�����M�H���Y�D�L�V���U�H�W�R�X�U�Q�H�U���j���O�¶�K�{�S�L�W�D�O�����W�Rn père ne peut �S�O�X�V���V�µ�R�F�F�X�S�H�U��

de moi �ª�����,�O���p�W�D�L�W�«���L�O���G�L�V�S�X�W�D�L�W���W�R�X�W���O�H���P�R�Q�G�H�����L�O���V�W�U�H�V�V�D�L�W�����L�O���V�H���V�H�Q�W�D�L�W���D�F�F�X�O�p�����S�D�Q�L�T�X�p�����D�X���E�R�X�W����

plus rien à faire. Et il disait « ne la laissez pas comme ça, ne la laissez pas comme ça ». Il y 

�D�Y�D�L�W���X�Q�H���J�U�R�V�V�H���G�p�W�U�H�V�V�H�����>�«�@���F�¶�H�V�W���F�H���T�X�¶�H�O�O�H���D���F�K�R�L�V�L���I�L�Q�D�O�H�P�H�Q�W���D�Y�H�F���U�D�L�V�R�Q�����(�� 

 

�&�¶�H�V�W���S�D�U�F�H���T�X�¶�L�O���Q�¶�\���D�Y�D�L�W���S�O�X�V���G�H���S�R�V�V�L�E�L�O�L�W�p�����L�O���V�D�Y�D�L�W���T�X�H���V�D���F�K�p�U�L�H���Q�H���S�R�X�Y�D�L�W���S�O�X�V�����-�H���S�H�Q�V�H��

�T�X�H���o�D���L�O���O�H���V�D�Y�D�L�W�����F�¶�p�Wait trop difficile pour elle et elle ne pouvait rien pour lui �>�«�@�����(�� 

 

�2�Q�� �O�¶�D�� �I�D�L�W�H�� �K�R�V�S�L�W�D�O�L�V�H�U �H�Q�� �X�U�J�H�Q�F�H�� �S�D�U�F�H�� �T�X�H�� �F�¶�p�W�D�L�W�� �S�O�X�V�� �S�R�V�V�L�E�O�H���� �j�� �O�D�� �P�D�L�V�R�Q���� �F�¶�p�W�D�L�W��

�G�H�Y�H�Q�X���S�O�X�V���J�p�U�D�E�O�H�����H�O�O�H���Q�H���V�H���O�H�Y�D�L�W���S�O�X�V���W�R�X�W�H���V�H�X�O�H�����H�O�O�H���Q�H���V�¶�D�O�L�P�H�Q�W�D�L�W���S�O�X�V�� E11 

 

�x Trans�I�H�U�W���G�¶�L�Q�V�W�L�W�X�W�L�R�Q���S�R�X�U���P�L�H�X�[���D�G�D�S�W�H�U���O�H�V���V�R�L�Q�V�����8�6�3�� 

�>�«�@�� �M�H�� �Q�H�� �V�D�L�V�� �S�D�V�� �V�L�� �O�H�V�� �P�p�G�H�F�L�Q�V�� �O�X�L�� �R�Q�W�� �G�H�P�D�Q�G�p�� �V�R�Q�� �D�Y�L�V���� �>�«�@�� �$�O�R�U�V�� �P�R�L�� �M�¶�D�X�U�D�L�V�� �G�X��

�F�H�U�W�D�L�Q�H�P�H�Q�W���O�X�L�� �G�H�P�D�Q�G�H�U�� �P�D�L�V�� �M�H�� �Q�H�� �V�D�L�V�� �S�D�V�� �V�¶�L�O�� �V�D�Y�D�L�W���F�H�� �T�X�H�� �F�¶�p�W�D�L�W�� �U�p�H�O�O�H�P�H�Q�W���O�H�V�� �V�R�L�Q�V��

palliatifs. E9 

 

 

 



 67 

8. Lieu de fin de vie et organisation de la prise en charge du patient : �&�R�P�P�H�Q�W�� �V�¶�H�V�W��

�R�U�J�D�Q�L�V�p���O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W���G�H���I�L�Q���G�H���Y�L�H���G�H���Y�R�W�U�H���S�U�R�F�K�H ? 

 

8.1.Domicile (domicile et EHPAD) 

 

�x Hospitalisation à Domicile (H.A.D.) 

(Participation aux soins) pas le choix. �>�«�@���F�¶�H�V�W��beau�����F�¶�H�V�W���E�L�H�Q���P�D�L�V���I�D�X�W���S�R�X�Y�R�L�U���O�¶�D�V�V�X�P�H�U����

�F�H���Q�¶�H�V�W���S�D�V���W�U�q�V���W�U�q�V���V�L�P�S�O�H�����>�«�@��on vit tout, y compris ce qui se passe en privé. E1 

 

�>�«�@���F�¶�H�V�W���X�Q���D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W���H�Q���G�R�X�F�H�X�U���G�H���O�D���S�H�U�V�R�Q�Q�H���T�X�L���V�¶�H�Q���Y�D�����H�O�O�H���U�H�V�W�H���F�K�H�]���H�O�O�H�����H�O�O�H��

�Q�¶�H�V�W�� �S�D�V�� �D�Q�R�Q�\�P�H���� �H�O�O�H�� �D�� �V�D �I�D�P�L�O�O�H���D�X�W�R�X�U���� �H�O�O�H���D�� �O�H�V�� �D�P�L�V�� �T�X�¶�H�O�O�H�� �Y�H�X�W�� �Y�R�L�U�� �P�D�L�V�� �F�K�H�]�� �H�O�O�H����

�G�D�Q�V���X�Q���D�X�W�U�H���F�R�Q�W�H�[�W�H�����(�W���O�D���V�R�X�I�I�U�D�Q�F�H���P�R�U�D�O�H���H�V�W���D�W�W�p�Q�X�p�H���>�«�@�����(�� 

 

�>�«�@�� �F�H�� �T�X�L�� �V�X�U�S�U�H�Q�G�� �H�W�� �T�X�L�� �P�¶�D�� �X�Q�� �S�H�X�� �G�p�V�D�S�S�R�L�Q�W�p�H�«�� �F�¶�H�V�W�� �O�H�� �I�D�L�W�� �T�X�¶�L�O�� �\�� �D�L�W�� �E�H�D�X�F�R�X�S�� �G�H��

personnes qui viennent. E10 

 

�>�«�@���D�X���S�R�L�Q�W���G�H���Y�X�H���G�H���O�¶�R�U�J�D�Q�L�V�D�W�L�R�Q���>�«�@���O�H���V�\�V�W�q�P�H���p�W�D�L�W���W�U�q�V���E�L�H�Q�����&�¶�p�W�D�L�W���O�¶�K�R�V�S�L�W�D�O�L�V�D�W�L�R�Q��

à domicile. On �Q�¶�D���U�L�H�Q���H�X���j���V�¶�R�F�F�X�S�H�U�����G�D�Q�V���O�¶�D�S�U�q�V-midi on avait eu le lit, ils ont transporté 

�P�D�P�D�Q���j���O�D���P�D�L�V�R�Q�����O�H�V���L�Q�I�L�U�P�L�q�U�H�V���V�R�Q�W���Y�H�Q�X�H�V�«���F�¶�p�W�D�L�W���W�U�q�V���E�Len. E12 

 

�>�«�@���R�Q���D���P�L�V���H�Q���S�O�D�F�H���O�¶�+�$�'���T�X�L���Y�H�Q�D�L�W���G�H���)�U�p�M�X�V���H�W���T�X�L���H�V�W���S�U�L�Y�p�H���>�«�@����Alors toute cette mise 

en place le jour où maman arrivait au domicile, avec la rencontre avec le coordinateur de 

�O�¶�+�$�'���S�O�X�V���L�Q�I�L�U�P�L�H�U���H�W���W�R�X�W���o�D�����I�L�Q�D�O�H�P�H�Q�W���S�H�U�V�R�Q�Q�H���Q�¶�H�V�W���Y�H�Qu. E16 

 

�x Equipe soignante et paramédicale libérale et médecin traitant 

�0�D�L�V�� �M�¶�D�L�� �p�W�p�� �W�U�q�V�� �D�L�G�p�H���� �-�¶�D�Y�D�L�V�� �X�Q�� �N�L�Q�p�� �T�X�L�� �p�W�D�L�W�� �H�[�W�U�D�R�U�G�L�Q�D�L�U�H���� �T�X�L�� �Y�H�Q�D�L�W�� �W�R�X�V�� �O�H�V�� �P�D�W�L�Q�V����

�M�¶�D�Y�D�L�V���G�H�V���V�R�L�Q�V���L�Q�I�L�U�P�L�H�U�V���G�H�X�[���I�R�L�V���S�D�U���M�R�X�U�����M�¶�D�Y�D�L�V���X�Q���S�K�D�U�P�D�F�L�H�Q���T�X�L���p�W�D�L�W���j���O�¶�p�F�R�X�We. E2  

 

�-�¶�D�Y�D�L�V���P�L�V���H�Q���S�O�D�F�H���G�H�V���J�H�Q�V���j���W�H�P�S�V���S�D�U�W�L�H�O���>�«�@���M�¶�D�Y�D�L�V���F�U�p�p���D�X�W�R�X�U���G�¶�H�O�O�H���G�H�V���J�H�Q�V���D�Y�H�F���T�X�L��

ça passait bien. E3 

 

�,�O���\���D�Y�D�L�W���Y�U�D�L�P�H�Q�W���G�X���S�H�U�V�R�Q�Q�H�O���V�\�P�S�D�����F�¶�p�W�D�L�W���X�Q�H���E�R�Q�Q�H���p�T�X�L�S�H�����(���� 
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8.2.Institution (hôpital, convalescence, USP�«�� 

 

�x �'�¶�H�P�E�O�p�H 

�>�«�@���D�Y�D�Q�W���T�X�¶�L�O���V�R�L�W���K�R�V�S�L�W�D�O�L�V�p�����S�H�Q�G�D�Q�W�������D�Q�V�������H�O�O�H���D���Y�p�F�X���G�H�V���P�R�P�H�Q�W�V���W�U�q�V���G�L�I�I�L�F�L�O�H�V���D�Y�H�F��

�P�R�Q�� �S�q�U�H�� �j�� �O�D�� �P�D�L�V�R�Q���� �'�R�Q�F�� �H�O�O�H�� �V�¶�p�W�D�L�W�� �U�H�Q�G�X�H�� �F�R�P�S�W�H�� �G�H�� �F�H�W�W�H�� �G�L�I�I�L�F�X�O�W�p�� �H�Q�W�U�H�� �F�H�� �T�X�¶�R�Q��

�Y�R�X�G�U�D�L�W���H�W���F�H���T�X�¶�R�Q���S�H�X�W���I�D�L�U�H���H�W���H�O�O�H���p�W�D�L�W���H�Q���W�U�D�L�Q���G�H���V�H���G�p�W�U�X�L�U�H�� E15 

 

�x Suite au domicile 

�>�«�@�� �R�Q�� �Q�H�� �S�R�X�Y�D�L�W�� �S�D�V�� �I�D�L�U�H�� �G�H�� �F�K�L�P�L�R�W�K�p�U�D�S�L�H�� �F�D�U�� �O�H�V�� �H�[�D�P�H�Q�V�� �p�W�D�L�H�Q�W�� �W�U�R�S�� �P�D�X�Y�D�L�V���� �(�O�O�H��

�p�W�D�L�W���W�U�R�S���I�D�L�E�O�H���H�Q���I�D�L�W���� �R�Q���O�X�L���D���G�L�W���o�D�����'�R�Q�F���L�O���I�D�O�O�D�L�W���O�D���J�D�U�G�H�U���X�Q���S�H�X���G�H���W�H�P�S�V���j���O�¶�K�{�S�L�W�D�O��

�S�R�X�U�� �O�D�� �U�H�T�X�L�Q�T�X�H�U�� �H�W�� �S�R�X�U�� �T�X�¶�H�O�O�H�� �S�X�L�V�V�H�� �V�R�U�W�L�U���� �V�D�F�K�D�Q�W�� �T�X�¶�H�O�O�H�� �Q�H�� �V�R�U�W�L�U�D�L�W�� �S�O�X�V���� �(�W�� �F�¶�H�V�W��

�F�R�P�P�H���o�D���T�X�¶�H�O�O�H���D���D�F�F�H�S�W�p�����H�O�O�H���D���S�H�U�G�X���X�Q���S�H�X���O�D���Q�R�W�L�R�Q���G�X���W�H�P�S�V�����G�H�V���J�H�Q�V�����H�O�O�H���D���D�F�F�H�S�W�p��

�G�¶�r�W�U�H���K�R�V�S�L�W�D�O�L�V�p�H�����(���� 

 

�'�H�X�[���M�R�X�U�V���D�Y�D�Q�W�����H�O�O�H���I�D�L�W���X�Q���$�9�&���H�W���M�H���O�¶�D�L���H�P�P�H�Q�p�H���P�R�L���G�¶�X�U�J�H�Q�F�H�����3�X�L�V�T�X�¶�H�O�O�H���Q�H���S�R�X�Y�D�L�W��

plus ni  parler ni marcher. Et moi je ne pouvais plus la gérer ici. E6 

 

�x Suite à une hospitalisation 

�>�«�@���H�O�O�H���D�Y�D�L�W���p�W�p���P�L�V�H���O�j���V�X�L�W�H���j���V�R�Q���K�R�V�S�L�W�D�O�L�V�D�W�L�R�Q�����F�D�U���H�O�O�H���p�W�D�L�W���W�R�P�E�p�H�����(�� 

 

Après (la nouvelle hospitalisation dans le service), il a été transféré en soins palliatifs, une 

semaine après. E9  

 

8.3.�$���O�¶�L�Q�L�W�L�D�W�L�Y�H���G�H�� 

 

�x Aidants 

�/�j���F�¶�H�V�W���S�O�X�W�{�W���P�R�L���T�X�L���V�X�L�V���L�Q�W�H�U�Y�H�Q�X�����(���� 

 

�8�Q���D�Q���D�Y�D�Q�W���>�«�@���P�D���V�°�X�U���D�Y�D�L�W���G�p�M�j���G�D�Q�V���O�¶�L�G�p�H���G�H���O�D���U�p�F�X�S�p�U�H�U���>�«�@�����(���� 

 

�1�R�Q�����O�¶�L�Q�L�W�L�D�W�L�Y�H���p�W�D�L�W���G�H���P�R�Q���I�U�q�U�H���>�«�@�����(�� 
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�x Médecin traitant  

�&�¶�H�V�W��le médecin traitant qui a appelé le médecin de là-�E�D�V�� �S�R�X�U�� �T�X�¶�L�O�� �O�¶�D�F�F�H�S�W�H�� �H�Q�� �V�R�L�Q�V��

�S�D�O�O�L�D�W�L�I�V���>�«�@�����(�� 

 

�>�«�@���F�¶�H�V�W���O�X�L�����O�H���P�p�G�H�F�L�Q���W�U�D�L�W�D�Q�W�����X�Q���M�R�X�U���T�X�L���D���G�L�W���T�X�¶�R�Q���S�R�X�U�U�D�L�W���U�H�Q�W�U�H�U���F�K�H�]�� �Q�R�X�V���� �D�S�U�q�V��

�W�R�X�V�� �O�H�V�� �H�[�D�P�H�Q�V�� �j�� �O�¶�K�{�S�L�W�D�O���� �,�O�� �D�X�U�D�L�W�� �O�¶�K�{�S�L�W�D�O�� �D�X�� �G�R�P�L�F�L�O�H���� �(�W�� �F�¶�H�V�W�� �F�R�P�P�H�� �o�D�� �T�X�H�� �M�¶�D�L�� �V�X��

�>�«�@���H�W���T�X�H���W�R�X�W���V�¶�H�V�W���H�Q�F�O�H�Q�F�K�p�����(���� 

 

�x Médecin spécialiste / service de référence où suivi 

�&�¶�p�W�D�L�W�� �j�� �O�¶�L�Q�L�W�L�D�W�L�Y�H�� �G�H�� �O�¶�R�Q�F�R�O�R�J�X�H�� �T�X�L�� �D�Y�D�L�W�� �W�R�X�W�� �R�U�J�D�Q�L�V�p�� �S�R�X�U�� �T�X�¶�R�Q�� �V�R�L�W�� �E�L�H�Q�� �H�Q�W�R�X�U�p�� �D�X��

niveau infirmiers, tout a été install�p�����W�R�X�W���D���p�W�p���S�U�H�V�F�U�L�W���S�D�U���O�¶�R�Q�F�R�O�R�J�X�H �>�«�@�����(���� 

 

�>�«�@���F�¶�p�W�D�L�W���O�H���G�L�U�H�F�W�H�X�U���G�H���O�D���0�D�L�V�R�Q�����8�Q�L�W�p���G�H���6�R�L�Q�V���3�D�O�O�L�D�W�L�I�V�����T�X�L���p�W�D�L�W���G�¶�D�V�W�U�H�L�Q�W�H�����(�W���L�O���O�X�L��

�D���G�L�W���T�X�H���V�L���H�O�O�H���Y�R�X�O�D�L�W���U�H�Q�W�U�H�U���D�X���G�R�P�L�F�L�O�H�����F�¶�p�W�D�L�W���O�H���P�R�P�H�Q�W���F�D�U���H�O�O�H���p�W�D�L�W�����E�L�H�Q�����>�«�@�����(���� 

 

8.4.Acteurs et personnel présents 

 

�x Présence des aidants, de la famille  

�>�«�@���P�R�L���M�H���I�D�L�V�D�L�V���O�¶�p�T�X�L�O�L�E�U�H���H�Q�W�U�H���O�H�V���H�Q�I�D�Q�W�V���H�W���O�H�V���S�H�U�V�R�Q�Q�H�V���k�J�p�H�V�����P�D���P�q�U�H�����>�«�@���-�H���S�H�Q�V�H��

�T�X�H�� �S�R�X�U�� �P�D�� �P�q�U�H�� �F�¶�p�W�D�L�W�� �E�L�H�Q���� �H�O�O�H�� �D�Y�D�L�W�� �V�D�� �S�H�W�L�W�H�� �I�L�O�O�H���� �V�D�� �I�L�O�O�H�� �H�W�� �V�H�V�� �D�U�U�L�q�U�H�V�� �S�H�W�L�W�H�V�� �I�L�O�O�H�V����

�F�¶�p�W�D�L�W���V�\�P�S�D���>�«�@�����(�� 

 

�x Association de malades  

�/�¶�D�V�V�R�F�L�D�W�L�R�Q�� ���G�H�� �6�/�$�� �F�¶�H�V�W�� �W�U�q�V�� �E�L�H�Q���S�R�X�U�� �Y�R�X�V�� �W�U�R�X�Y�H�U�� �T�X�H�O�T�X�¶�X�Q���� �>�«�@���3�D�U�� �H�[�H�P�S�O�H���� �S�R�X�U��

�O�¶�D�L�G�H���P�p�Q�D�J�q�U�H���>�«�@�����(�� 

 

�x Equipes mobiles de soins palliatifs 

�2�X�L���D�O�R�U�V���O�¶�p�T�X�L�S�H���P�R�E�L�O�H���Q�¶�p�W�D�L�W���S�D�V���G�D�Q�V���O�H���P�r�P�H���K�{�S�L�W�D�O���P�D�Ls elle est venue le voir. E15 

 

�x Suivi par le service hospitalier de référence pour les fins de vie au domicile 

�$�X���G�p�E�X�W���R�Q���\���D�O�O�D�L�W���W�R�X�V���O�H�V���P�R�L�V�����S�X�L�V���D�X���I�X�U���H�W���j���P�H�V�X�U�H���T�X�H���O�D���P�D�O�D�G�L�H���V�¶�D�F�F�H�Q�W�X�D�L�W���W�R�X�V���O�H�V��

�G�H�X�[���P�R�L�V�����R�Q���D�O�O�D�L�W���I�D�L�U�H���O�H���S�R�L�Q�W�����>�«�@���&�¶�p�W�D�L�W��des consultations pluridisciplinaires. E3  
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�>�«�@���M�H�� �O�¶�D�L�� �I�D�L�W�H�� �K�R�V�S�L�W�D�O�L�V�H�U�� �F�D�U�� �H�O�O�H�� �p�W�D�L�W�� �G�p�Q�X�W�U�L�H���� �p�S�X�L�V�p�H�� �>�«�@���� �/�H�� �'�U�� �%���� �O�¶�D�� �S�U�L�V�H�� �W�R�X�W�� �G�H��

�V�X�L�W�H���G�D�Q�V���O�H���V�H�U�Y�L�F�H���>�«�@�����(���� 

 

�x �,�Q�W�H�U�Y�H�Q�D�Q�W�V���S�D�U�D�P�p�G�L�F�D�X�[�����N�L�Q�p�����S�V�\�F�K�R�O�R�J�X�H�V�«�� 

�>�«�@���W�H�O���M�R�X�U���H�W���W�H�O�O�H���K�H�X�U�H�����L�O���\���D���O�H���N�L�Q�p�����O�¶�D�V�V�L�V�W�D�Q�W�H���G�H���Y�L�H���W�H�O���M�R�X�U���H�W���W�H�O�O�H���K�H�X�U�H�����O�H���P�p�G�H�F�L�Q����

�O�¶�R�U�W�K�R�S�K�R�Q�L�V�W�H�«���(�� 

 

�-�¶�D�Y�D�L�V���X�Q���N�L�Q�p���>�����@���T�X�L���Y�H�Q�D�L�W���W�R�X�V���O�H�V���P�D�W�L�Q�V�����M�¶�D�Y�D�L�V���G�H�V���V�R�L�Q�V���L�Q�I�L�U�P�L�H�U�V���G�H�X�[���I�R�L�V���S�D�U���M�R�X�U��

�>�«�@�����(���� 

 

�x Le médecin traitant   

 
 

9. �'�L�I�I�L�F�X�O�W�p�V�� �U�H�Q�F�R�Q�W�U�p�H�V�� �S�D�U�� �O�¶�D�L�G�D�Q�W�� �Qaturel : Emotionnellement, quelles difficultés 

avez-vous rencontrées �"�� �3�p�F�X�Q�L�D�L�U�H�P�H�Q�W���� �F�R�P�P�H�Q�W�� �V�¶�H�V�W�� �H�I�I�H�F�W�X�p�H�� �F�H�W�W�H�� �S�U�L�V�H�� �H�Q�� �F�K�D�U�J�H ? 

Comment avez-vous été épaulé durant cette période ?  

 

9.1.Famille 

 

�x Inquiétude pour le reste de la famille et souffrance du reste de la famille  

�-�¶�D�Y�D�L�V���S�H�X�U���S�R�X�U���P�R�Q���I�U�q�U�H�����T�X�¶�L�O���W�R�P�E�H�����S�O�X�V���T�X�H���S�R�X�U���P�R�L�����(�� 

 

�>�«�@���$près le départ de ma mère�����M�¶�p�W�D�L�V���W�U�q�V���L�Q�T�X�L�H�W���S�R�X�U���P�D���V�°�X�U�����-�¶�D�Y�D�L�V���S�H�X�U���T�X�H���O�H���F�R�Q�W�U�H��

�F�R�X�S�«���-�H���O�¶�D�S�S�H�O�D�L�V���V�R�X�Y�H�Q�W�����S�R�X�U���S�D�V���T�X�¶�H�O�O�H���U�H�V�W�H���W�R�X�W�H���V�H�X�O�H �>�«�@�����(�� 

 

�>�«�@���M�¶�D�L���G�p�F�R�X�Y�H�U�W���W�U�q�V���W�D�U�G�L�Y�H�P�H�Q�W���>�«�@���T�X�H���P�R�Q���I�U�q�U�H���H�W���P�D���V�°�X�U �>�«�@ ne supportaient pas 

�G�H���Y�R�L�U���P�R�Q���S�q�U�H���F�R�P�P�H���o�D�����'�R�Q�F���P�D���V�°�X�U���T�X�D�Q�G���H�O�O�H���H�V�W���Y�H�Q�X�H�����Q�¶�D���S�D�V���H�P�E�U�D�V�V�p���P�R�Q���S�q�U�H����

�d�D�� �P�¶�D�� �S�U�R�I�R�Q�G�p�P�H�Q�W�� �F�K�R�T�X�p�� �>�«�@��et mon frère rentrait dans la pièce, voyait mon père et 

ressortait. Et �>�«�@���F�¶�p�W�D�L�W���W�R�X�W���O�H���W�H�P�S�V���F�R�P�P�H���o�D�����>�«�@���&�¶�H�V�W���O�j���T�X�H���M�¶�D�L���U�p�D�O�L�V�p���T�X�H���o�D���G�H�Y�D�L�W��

�r�W�U�H���� �T�X�H�� �F�H�V�� �F�L�Q�T�� �D�Q�V�� �R�Q�W�� �G�X�� �r�W�U�H�� �G�¶�X�Q�H�� �W�U�q�V�� �J�U�D�Q�G�H�� �V�R�X�I�I�U�D�Q�F�H�� �S�R�X�U�� �H�X�[�� �S�D�U�F�H�� �T�X�H�� �V�¶�L�O�V�� �H�Q��

étaient là, vraiment, ils étaient mal quand ils venaient le voir �>�«�@�����(���� 

 

�'�R�Q�F���G�X���F�R�X�S���� �M�¶�H�V�V�D�\�D�L�V���O�H���S�O�X�V���S�R�V�V�L�E�O�H�����G�¶�D�S�D�L�V�H�U���O�D���S�H�L�Q�H���G�H���P�D�� �P�q�U�H���>�«�@���0�D�L�V���G�D�Q�V���O�D��

�W�r�W�H���G�¶�X�Q�H���P�q�U�H�����M�H���S�H�Q�V�H���T�X�H���\�¶�D���S�D�V���S�L�U�H�����(�� 



 71 

�x Charge de préparer la famille (dans le déni) et la rassembler  

�>�«�@�� �F�R�P�P�H�Q�W�� �O�X�L�� �G�L�U�H�� �T�X�¶�L�O�� �Y�D�� �P�R�X�U�L�U �"�� �>�«�@�� �W�R�X�W�� �O�H�� �P�R�Q�G�H�� �P�H�� �G�L�V�D�L�W�� �T�X�H�� �V�¶�L�O�� �\�� �D�Y�D�L�W�� �X�Q�H��

�S�H�U�V�R�Q�Q�H�� �T�X�L�� �G�H�Y�D�L�W�� �O�X�L�� �G�L�U�H�� �F�¶�p�W�D�L�W�� �P�R�L���� �>�«�@�� �&�¶�H�V�W�� �S�D�V�� �P�D�Q�T�X�H�U�� �G�H�� �F�R�X�U�D�J�H�� �P�D�L�V�� �F�¶�H�V�W�«����

indicible. Je ne pouvais lui dire ça. E7 

 

�>�«�@�� �M�H�� �G�L�V�D�L�V�� �j�� �P�R�Q�� �S�q�U�H�� �T�X�H�� �S�O�D�F�p�� �R�•�� �F�¶�H�V�W�� �S�O�D�F�p���� �R�Q�� �Q�¶�H�Q�� �J�X�p�U�L�V�V�D�L�W�� �S�D�V���� �>�«�@�� �'�R�Q�F��il ne 

�Y�R�X�O�D�L�W���S�D�V���O�¶�H�Q�W�H�Q�G�U�H���o�D�����,�O���P�H���G�L�V�D�L�W���T�X�¶�L�O���Y�R�X�O�D�L�W���H�Q�W�H�Q�G�U�H���G�H�V���F�K�R�V�H�V���S�R�V�L�W�L�Y�H�V �>�«�@����Paraît-

�L�O���� �R�Q�� �H�Q�W�H�Q�G�� �F�H�� �T�X�¶�R�Q�� �Y�H�X�W�� �D�X�V�V�L���� �P�D�O�K�H�X�U�H�X�V�H�P�H�Q�W�� �M�H�� �Q�¶�p�W�D�L�V�� �M�D�P�D�L�V�� �O�j�� �O�R�U�V�� �G�H�V�� �H�Q�W�U�H�W�L�H�Q�V��

avec mes parents donc je ne peux pas dire plus objectivement ce qui lui a été dit ou pas. �>�«�@��

Et je lui ai dit « �p�F�R�X�W�H���S�D�S�D���F�¶�H�V�W���I�L�Q�L �ª�����9�R�L�O�j�����F�¶�H�V�W���P�R�L���T�X�L���O�X�L���D�L���G�L�W�����H�W���G�H�Y�D�Q�W���P�D���P�q�U�H���� E8 

 

�(�O�O�H���Y�R�X�O�D�L�W���U�H�Y�R�L�U���P�R�Q���I�U�q�U�H���T�X�L���Q�¶�H�V�W���S�D�V���Y�H�Q�X���T�X�H���M�¶�D�L���F�R�Q�W�D�F�W�p���>�«�@���M�H���S�H�Q�V�H���D�Y�R�L�U���I�D�L�W���P�R�Q��

devoir par rapport à mon fr�q�U�H���P�D�L�V���L�O���Q�¶�H�V�W���S�D�V���Y�H�Q�X�����>�«�@���&�¶�H�V�W���O�H���G�H�U�Q�L�H�U���P�D�L�O�O�R�Q���P�D�Q�T�X�D�Q�W��

pour un départ tranquille si on peut dire. E16 

 

�x Désaccord entre membres de la famille sur les décisions prises  

���,�O�V�� �K�D�E�L�W�D�L�H�Q�W���� �H�Q�� �$�X�Y�H�U�J�Q�H���� �>�«�@�� �H�O�O�H�� �H�V�W�� �S�D�U�W�L�H�� �>�«�@�� �V�D�Q�V�� �Y�U�D�L�P�H�Q�W�� �G�H�� �U�H�J�U�H�W�� �S�D�U�F�H�� �T�X�¶�H�O�O�H��

�Q�¶�D���M�D�P�D�L�V���p�W�p���E�L�H�Q���G�D�Q�V���F�H�W�W�H���P�D�L�V�R�Q�����3�D�U���F�R�Q�W�U�H���P�R�Q���E�H�D�X���S�q�U�H���R�X�L�����S�R�X�U���O�X�L���o�D���D���p�W�p���X�Q���S�H�X��

�S�O�X�V�� �F�R�P�S�O�L�T�X�p�� �F�D�U�� �L�O�� �D�� �Y�p�F�X�� �o�D�� �W�U�q�V�� �G�L�I�I�L�F�L�O�H�P�H�Q�W�� �>�«�@�� �M�H�� �S�H�Q�V�H�� �T�X�¶�L�O�� �D�� �T�X�D�Q�G�� �P�r�P�H�� �G�H�V��

regrets que ça ne se soit pas passé chez eux. E13 

 

�>�«�@���S�X�L�V���V�¶�H�V�W���S�R�V�p���O�H���S�U�R�E�O�q�P�H���G�H���T�X�¶�H�V�W-�F�H���T�X�¶�R�Q���I�D�L�W ? Et ça, ça a été très douloureux au 

�Q�L�Y�H�D�X�� �G�H�� �O�D�� �I�D�P�L�O�O�H�� �S�D�U�F�H�� �T�X�H�� �M�¶�D�L�� �X�Q�� �I�U�q�U�H�� �H�W�� �G�H�X�[�� �V�°�X�U�V���� �H�W�� �P�D�� �P�q�U�H���� �>�«�@�� �o�D�� �F�U�p�D�L�W�� �G�H�V��

�W�H�Q�V�L�R�Q�V���W�U�q�V���I�R�U�W�H�V���F�D�U���H�O�O�H�����X�Q�H���G�H�V���V�°�X�U�V�����W�U�R�X�Y�D�L�W���T�X�¶�R�Q���V�¶�D�F�K�D�U�Q�D�L�W�����G�R�Q�F���o�D���D été un peu 

�X�Q�H���I�U�D�F�W�X�U�H���H�Q�W�U�H���O�H�V���I�U�q�U�H�V���H�W���V�°�X�U�V���j���F�H���V�X�M�H�W���O�j�����>�«�@���M�H���P�H���U�H�P�H�W�W�D�L�V���H�Q���T�X�H�V�W�L�R�Q�����(�W���D�Y�H�F���O�H��

médecin de là-�E�D�V�����R�Q���D�Y�D�L�W���O�D���P�r�P�H���Y�L�V�L�R�Q�����H�O�O�H���D���I�D�L�W���D�S�S�H�O���D�X���P�p�G�H�F�L�Q���G�H���O�¶�p�T�X�L�S�H���P�R�E�L�O�H���G�H��

�V�R�L�Q�V�� �S�D�O�O�L�D�W�L�I�V�� �G�H�� �O�¶�K�{�S�L�W�D�O�� �H�W�� �R�Q�� �D�E�R�X�W�L�V�V�D�L�W�� �D�X�[ �P�r�P�H�V�� �F�R�Q�F�O�X�V�L�R�Q�V���� �>�«�@���0�D�L�V�� �E�R�Q���� �R�Q�� �Q�¶�D��

�M�D�P�D�L�V�� �S�X�� �F�R�Q�Y�D�L�Q�F�U�H�� �P�D�� �V�°�X�U�� �H�W�� �o�D�� �D�� �p�W�p�� �D�V�V�H�]�«�� �G�R�X�O�R�X�U�H�X�[�� �>�«�@���� �'�R�Q�F�� �o�D�� �D�� �F�U�p�H�� �X�Q�� �S�H�X��

�X�Q�H���G�p�F�K�L�U�X�U�H�����G�p�F�K�L�U�X�U�H���T�X�L���V�¶�H�V�W���S�U�R�O�R�Q�J�p�H���M�X�V�T�X�¶�j���O�¶�H�Q�W�H�U�U�H�P�H�Q�W���>�«�@�� �-�¶�D�L���W�U�R�X�Y�p���G�R�P�P�D�J�H��

�T�X�¶�R�Q�� �Q�H�� �V�H�� �V�H�U�W�� �S�D�V�� �O�H�V�� �F�R�X�G�H�V���� �2�Q�� �Dvait tous la même douleur de voir notre père partir 

�F�R�P�P�H�� �o�D�� �>�«�@�� �M�H�� �S�H�Q�V�H�� �T�X�¶�D�X�� �F�R�Q�W�U�D�L�U�H���� �R�Q�� �D�X�U�D�L�W�� �S�X�� �Y�L�Y�U�H�� �T�X�H�O�T�X�H�� �F�K�R�V�H�� �H�Q�V�H�P�E�O�H�� �>�«�@���� 

E15 
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�>�«�@�� ���P�D�� �P�q�U�H���� �D�� �G�p�F�L�G�p�� �T�X�¶�R�Q�� �V�W�R�S�S�H�� �W�R�X�W�� �W�U�D�L�W�H�P�H�Q�W���� �>�«�@�� �o�D�� �D�� �p�W�p�� �S�O�X�V�� �G�L�I�I�L�F�L�O�H�� �S�R�X�U�� �P�D��

�V�°�X�U�����(�O�O�H���p�W�D�L�W���S�R�O�\�W�U�D�Q�V�I�X�V�p�H���H�W���O�j���V�¶�H�V�W���S�R�V�p�H���O�D���T�X�H�V�W�L�R�Q���G�H���V�D�Y�R�L�U���V�¶�L�O���I�D�O�O�D�L�W���O�¶�K�R�V�S�L�W�D�O�L�V�H�U��

�S�R�X�U�� �O�D�� �W�U�D�Q�V�I�X�V�H�U���� �O�H�V�� �W�U�R�X�E�O�H�V�� �L�R�Q�L�T�X�H�V�� �T�X�H�� �W�R�X�W�� �F�H�O�D�� �D�O�O�D�L�W�� �H�Q�J�H�Q�G�U�H�U�«�� �G�R�Q�F�� �R�Q�� �V�¶�H�V�W��

�G�H�P�D�Q�G�p���V�L���R�Q���D�U�U�r�W�D�L�W���W�R�X�W���R�X���S�D�V�����/�H���G�H�X�[�L�q�P�H���M�R�X�U���S�D�U���H�[�H�P�S�O�H�����O�D���T�X�H�V�W�L�R�Q���G�H���P�D���V�°�X�U���D��

été « mais tu fais rien pour son diabète, tu ne lui contrôles pas ? Il faudrait lui faire un bilan 

quand même �����ª�����R�Q���D�Y�D�L�W���V�W�R�S�S�p���O�¶�L�Q�V�X�O�L�Q�H���G�H�S�X�L�V���G�H�X�[���M�R�X�U�V�����© Et bien il faut savoir �F�H���T�X�¶�R�Q��

veut maintenant J.���� �R�Q�� �D�Y�D�L�W�� �G�L�W�� �T�X�¶�R�Q�� �V�W�R�S�S�D�L�W�� �W�R�X�W���� �G�R�Q�F�� �O�j on va contre la décision de 

maman ». E16 

 

�>�«�@�� �T�X�D�Q�G�� �H�O�O�H�� �D�� �G�p�F�L�G�p�� �T�X�¶�H�O�O�H�� �Y�R�X�O�D�L�W�� �O�D�� �U�p�F�X�S�p�U�H�U�� �H�W�� �T�X�H�� �o�D�� �P�H�� �S�R�V�D�L�W�� �S�U�R�E�O�q�P�H�� �S�D�U��

�U�D�S�S�R�U�W���j���V�R�Q���K�D�Q�G�L�F�D�S���P�D�L�V���M�H���Q�¶�D�Y�D�L�V���S�D�V���P�R�Q���P�R�W���j���G�L�U�H���>�«�@�����(������ 

 

�x Surprotection des aidants entre eux 

Ma fille a été très ch�R�T�X�p�H���S�D�U�F�H���T�X�¶�R�Q���D���I�D�L�W���O�¶�H�U�U�H�X�U���G�H���Y�R�X�O�R�L�U���W�U�R�S���O�D���S�U�R�W�p�J�H�U���>�«�@���H�W���R�Q��

�Q�H���O�¶�D���S�D�V���L�Q�I�R�U�P�p�H���G�H���F�H���T�X�¶�L�O���V�H���S�D�V�V�D�L�W�����>�«�@���G�R�Q�F���H�O�O�H���D���P�L�V���p�Q�R�U�P�p�P�H�Q�W���G�H���W�H�P�S�V���j���V�¶�H�Q��

remettre. E4 

 

�x Actes des aidants ne sont pas toujours bienfaisants (vis-à-vis des autres aidants ou du 

patient)  

�>�«�@�� �L�O�V�� �P�H�� �G�L�V�H�Q�W�� �© �W�¶�H�V�� �I�R�U�W�H » « �P�D�L�V�� �Y�R�X�V�� �P�H�� �I�D�L�W�H�V�� �U�L�U�H���� �M�H�� �Q�H�� �V�X�L�V�� �S�D�V�� �S�O�X�V�� �I�R�U�W�H�� �T�X�¶�X�Q�H��

autre �ª���� �2�Q�� �F�U�R�L�W�� �T�X�¶�R�Q�� �H�V�W�� �I�R�U�W�� �F�R�P�P�H�� �o�D���� �R�Q�� �H�V�W�� �I�R�U�W�� �D�X�� �P�R�P�H�Q�W�� �R�•�� �L�O�� �I�D�X�W�� �D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�U����

�S�D�U�F�H���T�X�¶�R�Q���Q�H���S�H�Q�V�H���S�D�V���j���V�R�L�����R�Q���H�V�W���F�R�P�S�O�q�W�H�P�H�Q�W���W�R�X�U�Q�p���Y�H�U�V���O�¶�D�X�W�U�H�����R�Q���I�D�L�W���W�R�X�W���F�H���T�X�¶�L�O��

�I�D�X�W���S�R�X�U�«���0�D�L�V���F�¶�H�V�W���E�U�X�W�D�O�����G�¶�X�Q���V�H�X�O���F�R�X�S���R�Q���V�H���U�H�W�U�R�X�Y�H���W�R�X�W���V�H�X�O�« E10 

 

�6�L���F�H���Q�¶�p�W�D�L�W���T�X�H���P�D���P�q�U�H�����H�O�O�H���D�X�U�D�L�W���S�U�p�I�p�U�p���T�X�¶�L�O���Q�H���Y�L�H�Q�Q�H���S�D�V���G�X���W�R�X�W�����>�«�@��Mais lui voulait 

�D�E�V�R�O�X�P�H�Q�W�� �Y�H�Q�L�U�� �H�W�� �M�¶�D�L�� �Y�X�� �O�H�� �U�H�J�D�U�G�� �G�H�� �P�D�� �P�q�U�H�� �T�X�L�� �I�D�L�V�D�L�W�� �F�R�P�S�U�H�Q�G�U�H�� �T�X�¶�H�O�O�H�� �D�X�U�D�L�W�� �p�W�p��

bien sans lui. E13 

 

�0�D�L�V�� �V�L�Q�R�Q���� �j�� �O�D�� �P�D�L�V�R�Q�«�� �M�H�� �P�¶�H�Q�W�H�Q�G�D�L�V�� �U�H�S�U�R�F�K�H�U�� �T�X�H�� �M�H�� �U�D�P�H�Q�D�L�V�� �W�R�X�W�� �j�� �P�R�Q�� �I�L�O�V�� �>�«�@ 

« Euh oui, mais ça me semble un peu normal non ? Il en a peut être pour pas si longtemps à 

vivre, au�W�D�Q�W���O�X�L���I�D�L�U�H���F�H���T�X�L���O�X�L���I�D�L�W���S�O�D�L�V�L�U�����F�H���T�X�¶�L�O���D�L�P�H�« ». E9 
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�8�Q�H���I�R�L�V���L�O���P�¶�D���G�L�W���G�H���O�X�L���D�S�S�R�U�W�H�U���P�R�Q���R�U�G�L�Q�D�W�H�X�U���S�R�X�U���T�X�¶�L�O���P�H���O�H���E�U�L�F�R�O�H�����(�W���P�R�L���M�H���O�X�L���G�L�V��

« ben non, ça va te fatiguer » « �R�X�L�� �P�D�L�V�� �S�H�Q�G�D�Q�W�� �F�H�� �W�H�P�S�V�� �M�H�� �I�D�L�V�� �D�X�W�U�H�� �F�K�R�V�H�� �T�X�H�� �G�¶�r�W�U�H��

malade ». E7 

 

�d�D���M�H���Q�H���O�H���G�L�U�D�L���S�D�V���j���P�R�Q���I�U�q�U�H���T�X�H���>�«�@���T�X�H���O�H���J�U�D�Q�G-�S�q�U�H���G�H���Q�R�W�U�H���F�R�X�V�L�Q�H���V�¶�H�V�W���V�X�L�F�L�G�p�����j��

�������D�Q�V�����0�D�L�V���L�O���O�¶�D���V�X���H�W���P�¶�D���G�L�W���© �D�K�����W�X���Q�H���Y�R�X�O�D�L�V���S�D�V���P�¶�H�Q���S�D�U�O�H�U���S�D�U�F�H���T�X�¶�L�O���H�V�W���0�2�5�7 ! » 

« �1�R�Q�����F�¶�H�V�W���M�X�V�W�H���T�X�H���M�¶�D�L���R�X�E�O�L�p�« » Et là il te connait par �F�°�X�U���H�W���L�O���V�D�L�W���T�X�H���W�X���P�H�Q�V�«���(�� 

 

�x Rapports familiaux antérieurs conflictuels 

Ça a été difficile car on avait un contact sur le plan physique très difficile. Tout ça était en 

lien avec nos rapports mère fille, pas avec la maladie. E3 

 

�/�H���V�H�X�O���U�H�J�U�H�W���T�X�H���M�¶�D�L, de ne pas avoir réussi à les réconcilier. E5 

 

�1�p�J�D�W�L�R�Q���F�R�P�S�O�q�W�H�����P�D���P�q�U�H���U�H�I�X�V�D�L�W���G�H���Y�R�L�U���P�R�Q���I�U�q�U�H���j���O�¶�K�{�S�L�W�D�O���H�W���P�R�Q���I�U�q�U�H���Q�H���Y�R�X�O�D�L�W���S�D�V����

�>�«�@���0�R�Q���I�U�q�U�H���D���H�X���G�H�V���U�H�O�D�W�L�R�Q�V���F�R�P�S�O�L�T�X�p�H�V���D�Y�H�F���W�R�X�W�H���O�D���I�D�P�L�O�O�H���G�H�S�X�L�V���T�X�¶�L�O���H�V�W���Q�p�����>�«�@��

Dans la négation absolue mon père. E7 

 

9.2.Les soignants et le corps médical 

 

�x �&�K�D�Q�J�H�P�H�Q�W�V���G�¶�p�T�X�L�S�H���V�R�L�J�Q�D�Q�W�H���D�X���F�R�X�U�V���G�H���O�D���S�U�L�V�H���H�Q���F�K�D�U�J�H�� 

�6�R�Q�� �N�L�Q�p�� �Q�H�� �Y�R�X�O�D�L�W�� �S�O�X�V�� �Y�H�Q�L�U���� �M�¶�D�L�� �G�X�� �H�Q�� �W�U�R�X�Y�H�U�� �X�Q�� �D�X�W�U�H�� �T�X�L�� �Q�H�� �Y�H�Q�D�L�W�� �Y�U�D�L�P�H�Q�W�� �S�D�V��

longtemps et qui au bout de deux trois fois a lâché. E3 

 

�x Changement de médecin traitant 

�>�«�@�� �T�X�D�Q�G�� �P�D�P�D�Q�� �F�R�P�P�H�Q�o�D�L�W�� �Y�U�D�L�P�H�Q�W�� �j�� �r�W�U�H�� �P�D�O�D�G�H���� �>�«�@�� �P�D�� �V�°�X�U�� �>�«�@�� �V�¶�p�W�D�L�W�� �G�p�M�j��

�S�R�V�L�W�L�R�Q�Q�p�H�� �D�Y�H�F�� �V�R�Q�� �R�Q�F�R�O�R�J�X�H�� �S�R�X�U�� �S�R�X�Y�R�L�U�� �D�V�V�X�U�H�U�� �O�H�� �V�X�L�Y�L�� �G�H�� �P�D�P�D�Q���� �>�«�@�� �R�Q�� �D�� �H�X��

beaucoup de problèmes pour la mise en place de cette HAD d�H���)�U�p�M�X�V���S�D�U�F�H���T�X�¶�L�O���I�D�O�O�D�L�W���X�Q��

protocole d�¶�D�F�F�R�U�G�� �D�Y�H�F�� �F�H�� �P�p�G�H�F�L�Q�� �>�«�@���� �2�U celui-�F�L�� �Q�¶�D�� �S�D�V�� �Y�R�X�O�X�� �V�L�J�Q�H�U�� �F�H�� �S�U�R�W�R�F�R�O�H��

�G�¶�D�F�F�R�U�G�����'�R�Q�F���D�X���G�H�U�Q�L�H�U���P�R�P�H�Q�W�����L�O���D���I�D�O�O�X���W�U�R�X�Y�H�U�«���>�«�@���L�O�V���Q�R�X�V���R�Q�W���H�Q�Y�R�\�p���X�Q���P�p�G�H�F�L�Q��

avec qui finalement on a poursuivi, un jeune médecin qui était très bien. E16 

 

�4�X�D�Q�G���P�R�Q���D�P�L�H�� �P�¶�D�� �G�L�W�� �T�X�H�� �G�D�Q�V�� �O�¶�p�W�D�W���R�•�� �P�D�� �P�q�U�H�� �p�W�D�L�W�� �F�H�� �Q�¶�p�W�D�L�W�� �S�D�V�� �Q�R�U�P�D�O���� �>�«�@���R�Q�� �D��

�F�K�D�Q�J�p�����G�H���P�p�G�H�F�L�Q���W�U�D�L�W�D�Q�W�����F�H���T�X�L���D���p�W�p���F�D�W�D�V�W�U�R�S�K�L�T�X�H���>�«�@���j���S�D�U�W�L�U���G�X���P�R�P�H�Q�W���T�X�¶�R�Q���D���V�X��
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�T�X�H�� �F�¶�p�W�D�L�W�� �X�Q�� �F�D�Q�F�H�U���� �L�O�� �D�� �I�D�O�O�X�� �W�U�R�X�Y�H�U�� �X�Q�� �P�p�G�H�F�L�Q�� �W�U�D�L�W�D�Q�W���S�R�X�U���O�H�� �V�X�L�Y�L���G�H�� �O�¶�+�$�'�� �H�W�� �G�H�� �O�D��

�F�K�L�P�L�R�����G�R�Q�F���H�O�O�H���D���S�U�L�V���S�O�R�X�I���S�O�R�X�I���X�Q�H���G�D�P�H���T�X�¶�H�O�O�H���Q�H���F�R�Q�Q�D�L�V�V�D�L�W���Q�L���G�¶�(�Y�H���Q�L���G�¶�$�G�D�P�����(�� 

 

�>�«�@�� �H�O�O�H�� �D�� �G�p�E�D�U�T�X�p�� �V�X�U�� �X�Q�� �G�R�V�V�L�H�U�� �K�\�S�H�U�� �F�K�D�X�G���� �D�Y�H�F�� �P�D�� �P�q�U�H�� �T�X�L�� �Y�H�Q�D�L�W�� �G�¶�D�S�S�U�H�Q�G�U�H��

�T�X�¶�H�O�O�H�� �D�Y�D�L�W�� �X�Q�� �F�D�Q�F�H�U���� �X�Q�H�� �F�K�L�P�L�R�� �T�X�¶�L�O�� �I�D�O�O�D�L�W�� �W�R�X�W�� �P�H�W�W�U�H�� �H�Q�� �S�O�D�F�H���� �P�R�Q�� �S�q�U�H�� �T�X�L�� �p�W�D�L�W��

�F�R�P�S�O�q�W�H�P�H�Q�W���W�H�Q�G�X���H�W���H�Q���G�H�P�D�Q�G�H���H�W���H�Q���G�p�W�U�H�V�V�H�����>�«�@���(�O�O�H���Q�¶�p�W�D�L�W���S�D�V���G�X���W�R�X�W���U�D�Y�L�H���G�H���G�H�Y�R�L�U��

�r�W�U�H�� �O�H�� �P�p�G�H�F�L�Q�� �U�p�I�p�U�H�Q�W���� �G�¶�D�U�U�L�Y�H�U�� �V�X�U�� �X�Q�� �F�D�V�� �T�X�¶�H�O�O�H�� �Q�H�� �F�R�Q�Q�D�L�V�V�D�L�W�� �S�D�V���� �4�X�H�O�T�X�H�� �F�K�R�V�H�� �G�H��

lourd avec �T�X�H�O�T�X�¶�X�Q���D�Y�H�F���T�X�L���H�O�O�H���Q�¶�D���M�D�P�D�L�V���H�X���j���I�D�L�U�H�����(�� 

 

�x Attitude de fuite des médecins 

�>�«�@���O�H���'�U���>�«�@���S�D�V���W�U�q�V���F�R�P�P�X�Q�L�T�X�D�Q�W�«���,�O���H�V�W���W�U�q�V���I�X�\�D�Q�W�����T�X�D�Q�G���L�O���Y�H�Q�D�L�W���G�D�Q�V���O�D���F�K�D�P�E�U�H��

�F�¶�p�W�D�L�W�� �D�Y�H�F�� �W�U�R�L�V�� �L�Q�I�L�U�P�L�q�U�H�V�� �>�«�@�� �O�H�� �'�U�� �%���� �D�Y�D�L�W�� �D�X�V�V�L�� �E�H�D�X�F�R�X�S�� �G�¶�K�X�P�D�Q�L�W�p�� �P�D�L�V�� �j��

co�P�P�H�Q�F�H�U���S�D�U���V�H���F�D�F�K�H�U���G�H�U�U�L�q�U�H���X�Q���O�D�Q�J�D�J�H���P�p�G�L�F�D�O�����o�D���F�¶�H�V�W���W�U�q�V���Q�H�W�����,�O���\���D���H�X���G�¶�D�E�R�U�G���O�H��

�M�D�U�J�R�Q���P�p�G�L�F�D�O���H�W���L�O���I�D�O�O�D�L�W���D�S�U�q�V���G�p�F�U�\�S�W�H�U���O�H���P�H�V�V�D�J�H���T�X�¶�L�O���\���D�Y�D�L�W���G�H�U�U�L�q�U�H�����0�D�L�V���G�¶�D�E�R�U�G���O�H��

�P�p�G�L�F�D�O�����F�¶�H�V�W���O�j���R�•���H�O�O�H���p�W�D�L�W���S�H�X�W���r�W�U�H���O�H���S�O�X�V���j���O�¶�D�L�V�H�����R�Q���V�H���U�D�F�F�U�R�F�K�H���j���o�D�«���(�� 

 

�>�«�@�� �P�R�L�� �M�H�� �O�H�� �G�L�V�D�L�V�� �F�O�D�L�U�H�P�H�Q�W�� �P�D�L�V�� �M�H�� �Q�¶�D�L�� �M�D�P�D�L�V�� �H�X�� �G�H�� �U�p�S�R�Q�V�H���� �0�r�P�H�� �D�X�� �P�p�G�H�F�L�Q��

�W�U�D�L�W�D�Q�W�«���P�D�L�V���F�¶�H�V�W���S�D�U�H�L�O�����F�H���V�R�Q�W���W�R�X�M�R�X�U�V���G�H���I�D�X�[���I�X�\�D�Q�W�V���H�Q���I�D�L�W�����L�O�V���Q�H���U�p�S�R�Q�G�H�Q�W���M�D�P�D�L�V����

E10 

 

�(�W���O�H���G�R�F�W�H�X�U���Q�¶�H�V�W���S�D�V���Y�H�Q�X���Y�X���T�X�¶�L�O���D�Y�D�L�W���G�L�W���G�H���Q�H���S�D�V���O�H���G�p�U�D�Q�J�H�U���O�H���P�R�Q�V�L�H�X�U�����&�¶�p�W�D�L�W���S�D�V��

�O�D�� �S�H�L�Q�H�� �P�D�L�Q�W�H�Q�D�Q�W���T�X�¶�H�O�O�H�� �p�W�D�L�W�� �P�R�U�W�H���� �D�O�R�U�V�� �T�X�H�� �F�H�� �V�R�L�W���j�� ���K�� �R�X�� ���K�� �F�¶�p�W�D�L�W�� �S�D�U�H�L�O�� �S�R�X�U�� �O�X�L����

�'�R�Q�F���R�Q���D���D�S�S�H�O�p���6�2�6���P�p�G�H�F�L�Q���F�D�U���P�R�L�����M�H���Q�¶�D�S�S�H�O�O�H���S�D�V���o�D���X�Q���P�p�G�H�F�L�Q���G�L�J�Q�H�� E12 

 

�x Informations médicales cachées aux aidants 

�4�X�D�Q�G���M�¶�D�L���I�D�L�W���O�H���V�F�D�Q�Q�H�U�����H�X�[���D�X�V�V�L���P�¶�R�Q�W���p�S�D�U�J�Q�p�H���H�Q���V�H���G�L�V�D�Q�W���V�€�U�H�P�H�Q�W���H�Q���Y�R�\�D�Q�W���V�R�Q���p�W�D�W����

�T�X�¶�H�O�O�H���Q�¶�H�Q���D�Y�D�L�W���S�D�V���S�R�X�U���O�R�Q�J�W�H�P�S�V�����T�X�H���o�D���Q�H���V�H�U�Y�D�L�W���j���U�L�H�Q�����o�D���Q�H���F�K�D�Q�J�H�U�D�L�W���U�L�H�Q���G�H���O�X�L��

dire. Donc « ya rien �>�«�@ » Alors je comprends, je me mets à sa place, de taire certaines 

informations, que ça ne changerait rien au final à la situation et même, ça pourrait détruire 

la personne que tu as en face de toi mais moi ça me manquait �����-�H���Q�¶�D�L���S�D�V���W�U�R�X�Y�p���o�D���E�L�H�Q�� E6 

 

�0�D�L�V�� �R�Q�� �D�� �Y�U�D�L�P�H�Q�W�� �P�D�Q�T�X�p�� �G�H�� �o�D���� �>�«�@�� �Q�H�� �V�Hrait-�F�H�� �T�X�H�� �O�¶�K�\�S�R�W�K�q�V�H�� �T�X�¶�H�O�O�H�� �Q�¶�H�Q�� �J�X�p�U�L�U�D�L�W��

�S�D�V�����M�X�V�W�H���O�¶�K�\�S�R�W�K�q�V�H�����S�D�U�F�H���T�X�H���M�H���F�R�P�S�U�H�Q�G�V���T�X�¶�L�O���Q�H���I�D�L�O�O�H���S�D�V���L�Q�T�X�L�p�W�H�U���O�D���I�D�P�L�O�O�H���Q�L���G�L�U�H���j��
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�T�X�H�O�T�X�¶�X�Q���T�X�¶�L�O���Q�¶�\���D���D�X�F�X�Q�H���F�K�D�Q�F�H���S�D�U�F�H���T�X�H���M�H���S�H�Q�V�H���T�X�¶�L�O���\���D���W�R�X�M�R�X�U�V���X�Q�H���F�K�D�Q�F�H�����>�«�@���D�X��

niveau de la préparation psychologique, du dialogue, nous dire « voilà, là on est en soins 

palliatifs �ª���� �o�D�� �R�Q�� �Q�H�� �P�H�� �O�¶�D�� �S�D�V�� �G�L�W�� �Q�R�Q�� �S�O�X�V�� Ça, quand on est normalement constitué, on 

�F�R�P�S�U�H�Q�G�����R�Q���V�D�L�W���j���T�X�R�L���o�D���F�R�U�U�H�V�S�R�Q�G�����R�Q���Y�D���H�V�V�D�\�H�U���G�H���O�¶�H�Q�W�R�X�U�H�U���D�X���P�L�H�X�[�����G�H���O�X�L���U�H�Q�G�U�H��

un confort minimum. E8 

 

�>�«�@���M�¶�D�Y�D�L�V���X�Q���U�H�S�U�R�F�K�H���j���I�D�L�U�H���D�X���V�H�U�Y�L�F�H���>�«�@�����F�¶�p�W�D�L�W���X�Q���S�H�X���O�D���U�p�W�H�Q�W�L�R�Q���G�¶�L�Q�I�R�U�P�D�W�L�R�Q�����-�H��

�W�U�R�X�Y�H���T�X�H���F�¶�H�V�W���X�Q���S�H�X���G�R�P�P�D�J�H���F�D�U���M�¶�p�W�D�L�V���S�U�p�V�H�Q�W�H���W�R�X�V���O�H�V���M�R�X�U�V�����L�O���Y�L�Y�D�L�W���F�K�H�]���P�R�L�����H�W�«���L�O��

�D�� �S�D�V�V�p�� �X�Q�� �V�F�D�Q�Q�H�U�� �W�K�R�U�D�F�L�T�X�H�� �>�«�@�� �S�H�Q�G�D�Q�W�� �W�U�R�L�V�� �V�H�P�D�L�Q�H�V�� �R�Q�� �Q�H�� �V�D�Y�D�L�W�� �S�D�V�� �F�H�� �T�X�¶�L�O�� �D�Y�D�L�W��

�H�[�D�F�W�H�P�H�Q�W���Q�L���V�L���V�D���W�X�P�H�X�U���D�S�U�q�V���W�U�R�L�V���P�R�L�V���G�H���F�K�L�P�L�R���V�L���H�O�O�H���D�Y�D�L�W���U�p�J�U�H�V�V�p���R�X���S�D�V�����&�¶�H�V�W���S�H�X�W��

�r�W�U�H�� �S�R�X�U�� �P�¶�p�Y�L�W�H�U�� �H�W�� �O�X�L�� �p�Y�L�W�H�U�� �G�¶�D�S�S�U�H�Q�G�U�H�� �X�Q�H�� �P�D�X�Y�D�L�V�H�� �Q�R�X�Y�H�O�O�H���� �S�D�U�F�H�� �T�X�H la tumeur 

�Q�¶�D�Y�D�L�W���S�D�V���U�p�J�U�H�V�V�p du tout, au contraire. E9 

 

�x Communication entre soignants, aidants et patient 

���/�¶�X�Q�L�W�p�� �G�H�� �V�R�L�Q�V�� �S�D�O�O�L�D�W�L�I�V���� �F�¶�p�W�D�L�W�� �O�D�� �J�X�H�U�U�H���� �O�H�� �F�R�P�E�D�W�� �>�«�@ �3�D�U�F�H�� �T�X�¶�H�Q�� �I�D�L�W���� �L�O�V��

�Q�¶�H�Q�W�H�Q�G�D�L�H�Q�W���S�D�V���G�X���W�R�X�W���O�D���V�R�X�I�I�U�D�Q�F�H���G�H���P�D���P�q�U�H�����H�O�O�H���Q�H���S�R�X�Y�D�L�W���S�D�V���S�D�U�O�H�U���G�X���P�R�L�Q�V�«���M�H��

compre�Q�G�V���T�X�¶�L�O�V���Q�H���O�D���F�R�P�S�U�H�Q�D�L�H�Q�W���S�D�V���j���F�D�X�V�H���G�H���V�R�Q���$�9�&���H�W���G�H���V�D���O�D�Q�J�X�H���T�X�L���D�Y�D�L�W���W�U�L�S�O�p��

de volume. Mais moi je la comprenais. E6 

 

�>�«�@���M�H���V�X�L�V���D�O�O�p�H���D�X�[���G�H�Y�D�Q�W�V���G�X���'�U���%�����H�W���M�H���O�X�L���D�L���G�L�W���T�X�H���G�p�V�R�U�P�D�L�V�����V�¶�L�O���\���D�Y�D�L�W���T�X�H�O�T�X�H���F�K�R�V�H��

�j���G�L�U�H�����F�¶�H�V�W���j���P�R�L���T�X�¶�L�O���I�D�O�O�D�L�W���O�H���G�L�U�H���>�«�@���H�W���M�H���P�H���F�K�D�U�J�H�U�D�L���G�H���O�H���G�L�U�H���j���P�R�Q���S�q�U�H���>�«�@���S�D�U�F�H��

�T�X�H���>�«�@���M�H���G�R�L�V���S�U�p�S�D�U�H�U���P�R�Q���S�q�U�H�����(�� 

 

�-�H���Q�¶�R�V�D�L�V���S�D�V���O�X�L���G�L�U�H���R�X���O�X�L���G�H�P�D�Q�G�H�U���F�H�U�W�D�L�Q�H�V���F�K�R�V�H�V���S�D�U�F�H���T�X�H���M�H���P�H���G�L�V�D�L�V���T�X�H���V�L���M�H���O�X�L��

�G�H�P�D�Q�G�H�����H�O�O�H���Y�D���V�D�Y�R�L�U���T�X�H���F�¶�H�V�W���I�L�Q�L�����T�X�¶�H�O�O�H���Q�¶�H�Q���D���Slus pour longtemps. E12 

 

�8�Q�H���I�R�L�V�����>�«�@���O�H���P�p�G�H�F�L�Q���H�V�W���V�R�U�W�L���H�Q���P�H���W�D�S�D�Q�W���V�X�U���O�¶�p�S�D�X�O�H���H�W���H�Q���P�H���G�L�V�D�Q�W���© tout est guéri de 

ce côté-là �ª���� �9�R�L�O�j���� �W�R�X�W�� �p�W�D�L�W�� �J�X�p�U�L�«�� �G�H�� �F�H�� �F�{�W�p-là. Mais malheureusement, il y avait les 

�P�p�W�D�V�W�D�V�H�V���T�X�L���V�¶�p�W�D�L�H�Q�W���O�R�J�p�H�V���D�L�O�O�H�X�U�V���H�W �o�D�«���0�D�P�D�Q���p�W�D�L�W���Y�H�Q�X�H���M�X�V�W�H���S�R�X�U���o�D�����H�O�O�H���Q�¶�p�W�D�L�W��

pas venue pour tout le reste quoi. E12 

 

�d�D���M�H���Q�H���O�H���G�L�U�D�L���S�D�V���j���P�R�Q���I�U�q�U�H���T�X�H���>�«�@���O�H���J�U�D�Q�G���S�q�U�H���G�H���Q�R�W�U�H���F�R�X�V�L�Q�H���V�¶�H�V�W���V�X�L�F�L�G�p�����j��������

�D�Q�V���� �0�D�L�V�� �L�O�� �O�¶�D�� �V�X�� �H�W�� �P�¶�D�� �G�L�W���© �D�K���� �W�X�� �Q�H�� �Y�R�X�O�D�L�V�� �S�D�V�� �P�¶�H�Q�� �S�D�U�O�H�U�� �S�D�U�F�H �T�X�¶�L�O�� �H�V�W�� �0�2�5�7 ! ». 

« �1�R�Q�����F�¶�H�V�W���M�X�V�W�H���T�X�H���M�¶�D�L���R�X�E�O�L�p�« �ª�����(�W���O�j���L�O���W�H���F�R�Q�Q�D�L�W���S�D�U���F�°�X�U���H�W���L�O���V�D�L�W���T�X�H���W�X���P�H�Q�V�«���(������ 



 76 

�x Médecin responsable (institution) non accessible 

�>�«�@���/�H�� �P�p�G�H�F�L�Q�� �M�H�� �Q�H�� �O�¶�D�L�� �S�D�V�� �Y�X���� �H�Q�� �W�R�X�W�� �H�W�� �S�R�X�U�� �W�R�X�W�� �H�Q�� ������ �M�R�X�U�V���� �M�H�� �O�¶�D�L�� �Y�X�� ���� �I�R�L�V�� �S�D�U ma 

�G�H�P�D�Q�G�H�� �j�� �P�R�L���� �$�S�U�q�V�� �o�D�� �P�¶�D�� �P�D�Q�T�X�p�� �S�D�U�F�H�� �T�X�H�� �M�¶�D�Y�D�L�V�� �S�O�X�W�{�W�� �H�Q�Y�Le de voir un médecin 

�T�X�¶�X�Q�H���L�Q�I�L�U�P�L�q�U�H���S�D�U�F�H���T�X�H���M�H���Y�R�X�O�D�L�V���F�R�Q�Q�D�v�W�U�H���F�H�U�W�D�L�Q�H�V���F�K�R�V�H�V���T�X�¶�X�Q�H���L�Q�I�L�U�P�L�q�U�H���Q�H���Y�R�X�O�D�L�W��

pas me révéler et prenait pas les décisions. E6 

 

Et tous les médecins en �I�D�L�W���W�X���Q�H���O�H�V���Y�R�L�V���S�D�V�����F�H���V�R�Q�W���G�H�V���I�D�Q�W�{�P�H�V�����1�R�Q�«���T�X�R�L�T�X�H���R�X�L���R�X�L�����L�O�V��

sont dans leur bureau. E7 

 

�x Manque de disponibilité des soignants en institution 

�>�������@���T�X�D�Q�G���R�Q���V�R�Q�Q�H���j�� �O�¶�K�{�S�L�W�D�O���G�D�Q�V���O�H���V�H�U�Y�L�F�H���R�Q�F�R�O�R�J�L�H���� �R�Q���S�H�X�W���D�W�W�H�Q�G�U�H���X�Q�H���G�H�P�L���K�H�X�U�H����

trois qua�U�W���G�¶�K�H�X�U�H���D�Y�D�Q�W���T�X�H���T�X�H�O�T�X�¶�X�Q���Y�L�H�Q�Q�H���>�«�@�����(�� 

 

�x Interlocuteurs multiples 

Après, trois personnalités de médecin différentes aussi, et ça, ça a été un problème aussi 

�G�¶�D�Y�R�L�U���j���I�D�L�U�H���j���W�U�R�L�V���P�p�G�H�F�L�Q�V���G�L�I�I�p�U�H�Q�W�V�� E8 

 

�x �$�S�S�H�O���G�¶�X�U�J�H�Q�F�H���T�X�D�Q�G���P�p�G�H�F�L�Q���W�U�D�L�W�D�Q�W���Q�R�Q���M�R�L�J�Q�D�E�O�H�����6�2�6���P�p�G�H�F�L�Q���������«�� 

�-�¶�D�L���G�X���D�S�S�H�O�H�U���6�2�6���P�p�G�H�F�L�Q���F�D�U���M�H���Q�¶�D�U�U�L�Y�D�L�V���S�D�V���j�� �O�D���M�R�L�Q�G�U�H�����O�H���P�p�G�H�F�L�Q���W�U�D�L�W�D�Q�W������ �%�R�Q���H�W��

�o�D���� �L�O�V���Q�H���F�R�Q�Q�D�L�V�V�D�L�H�Q�W���S�D�V���O�H���G�R�V�V�L�H�U���� �L�O�V���O�X�L���R�Q�W���G�R�Q�Q�p���X�Q���W�D�V���G�H���F�D�F�K�H�W�V���� �T�X�¶�H�O�O�H���Q�¶�D�U�U�L�Y�D�L�W��

�S�D�V���j���D�Y�D�O�H�U���>�«�@���(�� 

Ils (les pompiers) �P�¶�R�Q�W���G�H�P�D�Q�G�p���V�L���M�H���Y�R�X�O�D�L�V���T�X�¶�R�Q���O�D���U�p�D�Q�L�P�H�����'�R�Q�F���M�H���O�H�X�U���D�L���G�L�W���G�H���Q�H���S�D�V��

�V�¶�D�F�K�D�U�Q�H�U�����G�H���O�D���O�D�L�V�V�H�U���F�D�U���H�O�O�H���Y�R�X�O�D�L�W���S�D�U�W�L�U�����F�¶�p�W�D�L�W���O�D���I�L�Q�����>�«�@���P�D�L�V���P�D�Q�X�H�O�O�H�P�H�Q�W���L�O�V���R�Q�W��

�H�V�V�D�\�p���G�R�Q�F���F�¶�p�W�D�L�W���X�Q���S�H�X���G�X�U�����-�H���Y�R�X�O�D�L�V���T�X�¶�L�O�V���O�D���O�D�L�V�V�H�Q�W���W�U�D�Q�T�X�L�O�O�H�����0�D�L�V���M�H��les regardais 

�H�V�V�D�\�H�U���G�H���O�D���U�p�D�Q�L�P�H�U�����(�W���M�¶�D�W�W�H�Q�G�D�L�V���T�X�H���O�H���P�p�G�H�F�L�Q���D�U�U�L�Y�H���H�W���F�¶�p�W�D�L�W���L�Q�W�H�U�P�L�Q�D�E�O�H�����(�� 

 

�x Retard dans la prise en charge ou le diagnostic 

�/�H���P�p�G�H�F�L�Q���W�U�D�L�W�D�Q�W���O�X�L�����H�O�O�H���O�¶�D���F�R�Q�V�X�O�W�p���j���S�O�X�V�L�H�X�U�V���U�H�S�U�L�V�H�V���P�D�L�V���L�O���Q�¶�D���S�D�V���Y�U�D�L�P�H�Q�W���U�p�D�O�L�V�p��

la grav�L�W�p�� �G�H�V�� �F�K�R�V�H�V���� �>�«�@�� �6�R�Q�� �P�p�G�H�F�L�Q�� �W�U�D�L�W�D�Q�W�� �D�� �S�H�Q�V�p�� �T�X�H�� �F�¶�p�W�D�L�W�� �S�V�\�F�K�R�O�R�J�L�T�X�H�� �S�D�U�F�H��

�T�X�¶�H�O�O�H���D�O�O�D�L�W���r�W�U�H���j���O�D���U�H�W�U�D�L�W�H���D�X���P�R�L�V���G�H���M�X�L�Q�����>�«�@���6�L���R�Q���U�H�I�D�L�W���O�¶�K�L�V�W�R�U�L�T�X�H�����L�O���\���D���H�X���X�Q���J�U�R�V��

raté au niveau du dépistage et du suivi. E8 
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�x �$�E�V�H�Q�F�H���G�¶�D�Q�W�L�F�L�S�D�W�L�R�Q���G�H�V���p�Wapes de la fin de vie 

�/�H���W�U�D�Y�D�L�O���G�¶�D�Q�W�L�F�L�S�D�W�L�R�Q���Q�¶�D���S�D�V���p�W�p���I�D�L�W�����O�¶�D�Q�W�L�F�L�S�D�W�L�R�Q���V�X�U���O�H�V���p�W�D�S�H�V�����O�H���I�D�L�W���T�X�¶�j���X�Q���P�R�P�H�Q�W��

donné elle ne pourrait plus parler, voilà toutes ces choses là, on les a découvertes. E8 

 

�>�«�@�� �T�X�D�Q�G�� �W�X�� �V�D�L�V�� �S�H�U�W�L�Q�H�P�P�H�Q�W�� �T�X�H�� �o�D�� �Y�D�� �V�H�� �I�D�L�U�H�� �X�Q�� �M�R�X�U�� �R�X�� �O�¶�D�X�W�U�H���� �H�W�� �T�X�H�� �W�X�� �W�H�� �G�L�V��

« quand ? A quel moment ? Comment ça va se passer ? �ª���� �7�X�� �Q�H�� �O�H�� �V�D�L�V�� �S�D�V���� �W�X�� �Q�¶�H�V�� �S�D�V��

�S�U�p�S�D�U�p���j���W�R�X�W���o�D���H�W���o�D���F�¶�H�V�W���W�U�q�V���G�X�U�����W�U�q�V���G�X�U�����(���� 

 

9.3.Les soins 

 

�x Soins de toilette par la famille et pudeur du proche malade 

On �V�¶�H�V�W���R�F�F�X�S�p���G�H���V�D���W�R�L�O�H�W�W�H�����P�R�Q���S�q�U�H���p�W�D�L�W���W�U�q�V���S�X�G�L�T�X�H���G�R�Q�F���R�Q���J�p�U�D�L�W���o�D���H�W���O�H�V���L�Q�I�L�U�P�L�q�U�H�V��

venaient juste pour les pansements. E1 

 

�(�O�O�H���Q�H���Y�R�X�O�D�L�W���S�D�V���G�¶�L�Q�I�L�U�P�L�H�U���S�R�X�U���O�D���W�R�L�O�H�W�W�H�����d�D���D���p�W�p���W�D�U�G���G�R�Q�F���H�O�O�H���P�¶�D���P�L�V�H���j���F�R�Q�W�U�L�E�X�W�L�R�Q��

et moi ça passait très m�D�O�����R�Q���D�Y�D�L�W���G�H�V���U�D�S�S�R�U�W�V���G�L�I�I�L�F�L�O�H�V�����>�«�@ �M�H���Y�L�Y�D�L�V���W�U�q�V���P�D�O���O�¶�K�L�V�W�R�L�U�H���G�H��

la toilette. E3 

 

�>�«�@�� �R�Q�� �O�H�� �S�U�D�W�L�T�X�H�� �P�D�L�V�� �F�¶�H�V�W�� �S�D�V�� �p�Y�L�G�H�Q�W���� �G�H�� �F�K�D�Q�J�H�U�� �O�H�� �S�R�W���� �G�¶�D�V�V�R�L�U�� �T�X�H�O�T�X�¶�X�Q�� �V�X�U�� �X�Q�H��

�F�K�D�L�V�H�����G�H���O�H���O�D�L�V�V�H�U���I�D�L�U�H���F�H���T�X�¶�L�O���D���j���I�D�L�U�H���H�W���G�H���Q�H�W�W�R�\�H�U�����0�D�L�V���L�O���I�D�X�W�����&�¶�H�V�W���S�D�V���V�L���I�D�F�L�O�H���T�X�H��

ça. E1 

  

�>�«�@�� �M�H�� �O�D�� �V�R�L�J�Q�D�L�V���� �G�D�Q�V�� �O�H�V�� �S�D�U�W�L�H�V�� �O�H�V�� �S�O�X�V�� �L�Q�W�L�P�H�V���� �R�Q�� �Q�¶�D�� �S�D�V�� �O�¶�K�D�E�L�W�X�G�H�� �G�H�� �W�U�L�S�R�W�H�U�� �V�D��

maman comme ça. E2 

 

�>�«�@�� �R�Q�� �Q�¶�D�W�W�H�Q�G�D�L�W�� �S�D�V�� �O�H�V�� �L�Q�I�L�U�P�L�q�U�H�V�� �S�R�X�U�� �O�D�� �F�K�D�Q�J�H�U���� �&�¶�p�W�D�L�W�� �P�R�L�� �T�X�L�� �O�H�� �I�D�L�V�D�L�V�� �W�R�X�W�H�� �O�D��

journée, toute se�X�O�H���� �D�Y�H�F�� �O�¶�D�L�G�H�� �G�H�� �P�R�Q�� �S�q�U�H�� �S�R�X�U�� �O�D�� �W�R�X�U�Q�H�U�� �G�¶�X�Q�� �F�{�W�p�� �H�W�� �G�H�� �O�¶�D�X�W�U�H�� �>�«�@��

�&�¶�H�V�W���P�D���P�q�U�H���T�X�L���p�W�D�L�W�����J�r�Q�p�H�����S�D�U�F�H���T�X�¶�H�O�O�H���p�W�D�L�W���W�U�q�V���S�X�G�L�T�X�H�����(���� 

 

�-�H�� �Q�H�� �Y�R�X�O�D�L�V�� �S�D�V�� �D�Y�R�L�U�� �X�Q�� �U�{�O�H�� �G�H�� �V�R�L�J�Q�D�Q�W�� �P�D�L�V�� �M�¶�D�L�� �p�W�p�� �T�X�D�Q�G�� �P�r�P�H�� �V�R�L�J�Q�D�Q�W�� �S�D�U�F�H�� �T�X�H��

�F�¶�p�W�D�L�W���H�O�O�H�«���G�R�Q�F���M�H���O�¶�D�L���F�K�D�Q�J�p�H�����G�R�X�F�K�p�H�«���P�r�P�H���V�L���S�D�U�I�R�L�V���o�D���P�¶�D���X�Q���S�H�X���J�r�Q�p���S�D�U�F�H���T�X�H��

�M�¶�D�L���Y�X���P�D���P�D�P�D�Q���Q�X�H���>�«�@�����(���� 

  



 78 

�x Aide à la toilette mal acceptée par le malade 

�0�D���E�H�O�O�H���P�q�U�H���Q�¶�p�W�D�L�W���S�D�V���F�R�T�X�H�W�W�H���H�W���V�R�Q���K�\�J�L�q�Q�H���G�H���E�D�V�H�«���E�R�Q���� �H�O�O�H���p�W�D�L�W���W�U�q�V���U�X�V�W�L�T�X�H�����(�W��

�F�¶�H�V�W���S�R�X�U�T�X�R�L���O�¶�Dide à la toilette a été très difficile. E14 

 

�>�«�@���P�D�P�D�Q���U�H�I�X�V�D�L�W���G�H���O�¶�D�L�G�H���j���X�Q���P�R�P�H�Q�W���G�R�Q�Q�p�����'�R�Q�F���H�O�O�H���P�¶�D���X�Q���S�H�X���F�R�P�S�O�L�T�X�p���O�D���W�k�F�K�H����

�3�X�L�V���I�L�Q�D�O�H�P�H�Q�W�����O�¶�p�W�D�W���V�H���G�p�J�U�D�G�D�Q�W�����H�O�O�H���D��bien été obligée �G�¶�D�F�F�H�S�W�H�U���G�H�V���J�H�Q�V���T�X�L���O�¶�D�L�G�H�Q�W����

E3 

 

Il refusait que les aides soignantes lui fassent la toilette. Il avait honte. E4  

 

�x Participation des aidants à certains soins avec les soignants 

�>�«�@���Y�R�X�V���r�W�H�V���O�j���H�W���X�Q���P�R�P�H�Q�W�����Y�R�X�V���G�L�W�H�V���M�H���P�¶�H�Q���Y�D�L�V���P�D�L�V���R�Q���Y�R�X�V���D�S�S�H�O�O�H���S�R�X�U���Y�H�Q�L�U���D�L�G�H�U����

�/�¶�L�Q�I�L�U�P�L�q�U�H���T�X�L���H�V�W���O�j�� �V�H�X�O�H�����D���E�H�V�R�L�Q �G�¶�D�L�G�H���� �(�O�O�H���Q�H���S�H�X�W���S�D�V���D�S�S�H�O�H�U���X�Q�H���D�X�W�U�H���L�Q�I�L�U�P�L�q�U�H����

�d�D���R�Q���O�H���V�X�S�S�R�U�W�H���R�X���R�Q���Q�H���O�H���V�X�S�S�R�U�W�H���S�D�V�����>�«�@���F�¶�H�V�W���G�X�U���S�R�X�U���O�H�V���J�H�Q�V���T�X�L���D�F�F�R�P�S�D�J�Q�Hnt de 

�I�D�L�U�H���T�X�H�O�T�X�H���F�K�R�V�H���j���O�D�T�X�H�O�O�H���R�Q���Q�¶�H�V�W���S�D�V���K�D�E�L�W�X�p���H�W���V�X�U�W�R�X�W���V�X�U���T�X�H�O�T�X�¶�X�Q���G�H���O�D���I�D�P�L�O�O�H�����(�� 

 

�>�«�@���M�¶�D�L���H�V�V�D�\�p���G�H���W�R�X�W���I�D�L�U�H�����G�H���I�D�L�U�H���O�H�V���J�H�V�W�H�V���Y�X���T�X�H���M�¶�p�W�D�L�V���W�R�X�W�H���V�H�X�O�H���P�D�L�V���E�R�Q�����o�D���F�¶�H�V�W��

�X�Q���S�H�X���G�H���P�D���I�D�X�W�H�����M�¶�D�X�U�D�L�V���S�X���G�H�P�D�Q�G�H�U���j���T�X�H�O�T�X�¶�X�Q���S�R�X�U���Y�H�Q�L�U���P�¶�D�L�G�H�U�� E10 

 

�x Limite des compétences des aidants en termes de soins  

Il y a un moment où on ne sait plus. C�¶�p�W�D�L�W�� �G�H�V�� �S�U�R�I�H�V�V�L�R�Q�Q�H�O�V���� �P�R�L�� �M�H�� �Q�¶�p�W�D�L�V�� �S�D�V��

�S�U�R�I�H�V�V�L�R�Q�Q�H�O�O�H�����>�«�@���F�¶�p�W�D�L�W���I�D�F�L�O�H���W�D�Q�W���T�X�¶�H�O�O�H���S�D�U�W�L�F�L�S�D�L�W�����(�� 

 

�'�H���W�H�P�S�V���H�Q���W�H�P�S�V���H�O�O�H���W�R�P�E�D�L�W�����0�D�L�V���O�j���S�R�X�U���O�D���U�H�O�H�Y�H�U���F�¶�p�W�D�L�W���S�D�V���I�D�F�L�O�H�����(�� 

 

�/�H�� �S�U�R�E�O�q�P�H�� �S�K�\�V�L�T�X�H�� �V�¶�H�V�W�� �S�R�V�p���� �&�
�H�V�W-à-�G�L�U�H�� �T�X�¶�L�O�� �I�D�O�O�D�L�W�� �O�D�� �V�R�X�O�H�Y�H�U�� �H�W�� �P�R�L�� �M�H�� �Q�¶�\�� �D�U�U�L�Y�D�L�V��

�S�O�X�V���� �>�«�@���L�O�� �I�D�O�O�D�L�W�� �W�R�X�W���O�H�� �W�H�P�S�V�� �O�D�� �V�R�X�O�H�Y�H�U���� �H�O�O�H�� �Q�H�� �W�H�Q�D�L�W�� �S�O�X�V�� �G�H�E�R�X�W���� �F�¶�p�W�D�L�W�� �X�Q�� �S�U�R�E�O�q�P�H��

pour la déshabiller, pour la mettre sur les toilettes. E3  

 

�&�¶�H�V�W���G�X�U���T�X�D�Q�G���P�r�P�H�����M�H���O�H���W�R�X�U�Q�D�L�V���W�R�X�W�H�V���O�H�V�����K�����P�r�P�H���O�D���Q�X�L�W���L�O���P�¶�D�S�S�H�O�D�L�W���© M.�����M�¶�D�L���P�D�O » 

allez, je changeais de côté. E4 
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�0�R�Q�� �S�q�U�H�� �V�¶�p�W�D�L�W�� �U�D�F�F�U�R�F�K�p�«�� �L�O�� �V�¶�H�V�W�� �Y�X�� �O�D�� �F�K�D�U�J�H�� �G�H�� �V�R�L�J�Q�H�U�� �P�D�� �P�q�U�H���� �G�¶�r�W�U�H�� �V�R�Q�� �J�D�U�G�H��

�P�D�O�D�G�H���P�D�L�V���F�¶�p�W�D�L�W���W�U�R�S���S�D�U�F�H���T�X�H���P�D���P�q�U�H���p�W�D�L�W���G�D�Q�V���X�Q���p�W�D�W�«���R�Q���Q�H���Y�R�\�D�L�W���S�D�V���T�X�R�L���I�D�L�U�H�«��

�F�¶�p�W�D�L�W���W�U�q�V���G�X�U�� très dur pour lui. E8 

 

�(�W���K�H�X�U�H�X�V�H�P�H�Q�W���T�X�H���P�R�Q���P�D�U�L���H�Q�W�U�H���W�H�P�S�V���p�W�D�L�W�� �U�H�Q�W�U�p���G�X���W�U�D�Y�D�L�O���H�W���T�X�¶�L�O���D�Y�D�L�W���H�Q�W�H�Q�G�X���P�D��

�P�q�U�H�� �J�p�P�L�U���� �L�O�� �O�¶�D�Y�D�L�W�� �U�H�O�H�Y�p�H���� �H�W�� �P�R�L�� �M�H�� �Q�H�� �S�R�X�Y�D�L�V�� �S�D�V�� �O�D�� �U�H�O�H�Y�H�U���� �F�¶�p�W�D�L�W�� �G�H�Y�H�Q�X�H�� �X�Q�� �S�R�L�G�V��

mort. Jamais je ne serais arrivée à la relever et ça, ça me faisait très peur. E11 

 

�x Erreurs dans la prescription ou �O�¶�D�G�P�L�Q�L�V�W�U�D�W�L�R�Q���G�H�V���P�p�G�L�F�D�P�H�Q�W�V 

�>�«�@���L�O���\�� �D���H�X���E�L�H�Q���G�H�V���S�H�W�L�W�V���S�U�R�E�O�q�P�H�V���D�X���Q�L�Y�H�D�X���G�H�V���P�p�G�L�F�D�P�H�Q�W�V���K�H�L�Q���� �F�µ�H�V�W���E�L�H�Q���S�R�X�U���o�D��

�T�X�H���P�D���I�L�O�O�H���V�¶�p�W�D�L�W���I�k�F�K�p�H�����S�D�U�F�H���T�X�¶�L�O���\���D���H�X���G�H�V���R�X�E�O�L�V���G�D�Q�V les prescriptions. E9 

 

9.4.Les souffrances du patient 

 

�x �6�R�X�I�I�U�D�Q�F�H���P�R�U�D�O�H���G�X���S�D�W�L�H�Q�W�����G�H���Y�R�L�U���V�D���S�H�U�W�H���G�¶�D�X�W�R�Q�R�P�L�H�����V�D���I�U�D�J�L�O�L�W�p�� 

�'�H���V�H���U�H�Q�G�U�H���F�R�P�S�W�H�����G�H���V�H���Y�R�L�U���G�L�P�L�Q�X�H�U���H�W���G�H���V�H���G�L�U�H�«���G�H���Y�R�L�U���T�X�H�O�T�X�¶�X�Q���T�X�L���p�W�D�L�W���S�O�H�L�Q���G�H��

vie, qui arrivait à se débrouiller et à faire ses affaires et de le voir dans un lit à vous 

�U�H�J�D�U�G�H�U�«���(�� 

 

�'�H���O�D���I�H�P�P�H���I�R�U�W�H���T�X�¶�H�O�O�H���p�W�D�L�W�����H�O�O�H���p�W�D�L�W���G�H�Y�H�Q�X�H���G�p�S�H�Q�G�D�Q�W�H�����(�� 

 

�d�D���P�H���G�p�V�R�O�D�L�W���F�D�U���M�¶�H�V�V�D�\�D�L�V���G�H���O�D���E�R�X�J�H�U���X�Q���S�H�W�L�W���S�H�X���H�W���M�¶�D�Y�D�L�V���F�H���U�H�I�X�V���G�H���V�D���S�D�U�W�����>�«�@���H�O�O�H��

se rendait compte de ce qui se dégradait. E3 

 

�(�O�O�H�� �Q�H�� �F�R�P�S�U�H�Q�D�L�W�� �S�D�V�� �S�R�X�U�T�X�R�L�� �L�O�� �O�X�L�� �D�U�U�L�Y�D�L�W�� �o�D���� �H�O�O�H�� �W�U�R�X�Y�D�L�W�� �T�X�H�� �F�¶�p�W�D�L�W�� �X�Q�H�� �L�Q�M�X�V�W�L�F�H����

�S�R�X�U�T�X�R�L���H�O�O�H�����(�O�O�H���Q�¶�p�W�D�L�W���S�D�V���G�D�Q�V���O�¶�D�F�F�H�S�W�D�W�L�R�Q�����(�� 

 

�&�H���T�X�L���p�W�D�L�W���G�L�I�I�L�F�L�O�H���F�¶�p�W�D�L�W���G�H���Y�R�L�U���O�D���G�p�J�U�D�G�D�W�L�R�Q�����G�H���Y�R�L�U���X�Q���K�R�P�P�H���T�X�L���p�W�D�L�W���Vi brillant, si 

sportif, réduit à un état « de légume ». �>�«�@ �&�¶�H�V�W���G�X�U���G�H���Y�R�L�U�« �M�¶�L�P�D�J�L�Q�D�L�V���W�R�X�W���F�H���T�X�L���S�R�X�Y�D�L�W��

lui passer par la tête. E4 

 

�8�Q�� �M�R�X�U�� �H�O�O�H�� �D�� �F�D�U�U�p�P�H�Q�W�� �Y�R�X�O�X�� �V�¶�p�W�U�D�Q�J�O�H�U�� �P�D�P�D�Q�� �S�D�U�F�H�� �T�X�¶�H�O�O�H�� �V�R�X�I�I�U�D�L�W�� �W�U�R�S���� �H�O�O�H�� �p�W�D�L�W��

consciente de ça �>�«�@ donc elle a mis la tête entre les barreaux du lit. E6 

 



 80 

�4�X�D�Q�G�� �Y�R�X�V�� �Y�R�\�H�]�� �O�D�� �S�H�U�V�R�Q�Q�H�� �T�X�H�� �Y�R�X�V�� �D�L�P�H�]�� �V�H�� �G�p�J�U�D�G�H�U�� �F�R�P�P�H�� �o�D���� �F�¶�H�V�W�� �W�H�U�U�L�E�O�H���� �>�«�@��

�&�¶�H�V�W���D�I�I�U�H�X�[���j���Y�L�Y�U�H���P�D�L�V���P�D�O�K�H�X�U�H�X�V�H�P�H�Q�W�« E10 

 

�7�R�X�W���G�¶�X�Q���F�R�X�S�����W�¶�H�V���G�p�S�R�V�V�p�G�p���G�H���W�D���Y�L�H�����W�X���Q�¶�D�V���S�O�X�V���O�H���G�U�R�L�W���G�H���V�R�U�W�L�U���S�D�U�F�H���\�¶�D���O�H�V���P�L�F�U�R�E�H�V����

�W�¶�D�V���S�D�V���O�H���G�U�R�L�W���G�H���I�D�L�U�H���o�D���S�D�U�F�H���T�X�H���W�¶�H�V���I�D�W�L�J�X�p�« E7  

 

�>�«�@�� �L�O�� �p�W�D�L�W�� �W�U�q�V�� �W�U�L�V�W�H�� �H�W�� �L�O�� �V�H�� �U�H�Q�G�D�L�W�� �F�R�P�S�W�H���� �W�U�q�V�� �W�U�L�V�W�H�� �G�¶�D�Y�R�L�U�� �I�D�L�W�� �F�H�W�W�H�� �F�U�L�V�H�� �G�H�Y�D�Q�W�� �V�H�V��

�H�Q�I�D�Q�W�V�� �D�X�V�V�L�� �S�H�X�W�� �r�W�U�H���� �>�«�@�� �0�R�U�D�O�H�P�H�Q�W���� �F�¶�H�V�W�� �Y�U�D�L�� �T�X�H�� �F�¶�p�W�D�L�W�� �p�S�R�X�Y�D�Q�W�Dble de voir 

�T�X�H�O�T�X�¶�X�Q���G�H���������D�Q�V���T�X�L���V�R�X�I�I�U�H���F�R�P�P�H���o�D�����,�O���Q�H���V�H���I�D�L�V�D�L�W���S�D�V���G�¶�L�O�O�X�V�L�R�Q�������(�� 

 

�>�«�@���L�O���D�Y�D�L�W���D�U�U�D�F�K�p���V�R�Q���S�L�F�N���O�L�Q�H�����>�«�@���L�O���H�V�V�D�\�D�L�W���D�X�V�V�L���G�¶�D�U�U�D�F�K�H�U���O�D���V�R�Q�G�H���X�U�L�Q�D�L�U�H�«���>�«�@��

�(�W���L�O���V�H���U�p�Y�H�L�O�O�D�L�W���G�q�V���T�X�¶�L�O���p�W�D�L�W���V�X�U���O�D���W�D�E�O�H���S�R�X�U���I�D�L�U�H���O�H�V���U�D�\�R�Q�V���� �3�H�X�W���r�W�U�H���S�D�U�F�H���T�X�¶�L�O���p�W�D�L�W��

�W�H�O�O�H�P�H�Q�W�� �P�D�L�J�U�H���� �T�X�¶�L�O�� �V�R�X�I�I�U�D�L�W�� �G�X�� �G�R�V�� �R�X�«�� �R�X�� �E�L�H�Q�� �L�O�� �Q�H�� �Y�R�X�O�D�L�W�� �S�D�V�� �T�X�¶�R�Q�� �F�R�Q�W�L�Q�X�H���� �F�¶�H�V�W��

�S�R�X�U�� �o�D�� �T�X�¶�L�O�� �D�Y�D�L�W�� �S�H�X�W�� �r�W�U�H�� �D�U�U�D�F�K�p�� �O�H�� �S�L�F�N�� �O�L�Q�H���� �F�¶�H�V�W�� �S�H�X�W�� �r�W�U�H�� �S�R�X�U�� �o�D���� �(�W�� �M�H�� �Q�H�� �O�¶�D�L�� �S�D�V��

�F�R�P�S�U�L�V�����>�«�@���0�D�L�V�����O�j���P�D�L�Q�W�H�Q�D�Q�W���H�Q���Y�R�X�V �S�D�U�O�D�Q�W�����M�H���P�H���G�L�V���T�X�H���F�¶�p�W�D�L�W���F�H�U�W�D�L�Q�H�P�H�Q�W���o�D�����L�O���Q�H��

�Y�R�X�O�D�L�W���S�D�V���T�X�H�«���S�D�U�F�H���T�X�H���O�H���S�L�F�N���O�L�Q�H���L�O���O�H���V�X�S�S�R�U�W�D�L�W���G�H�S�X�L�V���I�L�Q���M�X�L�Q�����L�O���V�D�Y�D�L�W���T�X�¶�L�O���Q�H���I�D�O�O�D�L�W��

�S�D�V���\���W�R�X�F�K�H�U�����M�D�P�D�L�V���L�O���Q�H���O�¶�D�Y�D�L�W���I�D�L�W�����(�� 

 

�(�O�O�H�� �H�V�W�� �V�R�U�W�L�H�� �O�H�� �G�L�P�D�Q�F�K�H�� �H�Q�� �S�H�U�P�L�V�V�L�R�Q�«�� �H�O�O�H�� �P�¶�D�� �V�Xppliée de ne pas la ramener à 

�O�¶�K�{�S�L�W�D�O���� �H�O�O�H���P�¶�D���G�H�P�D�Q�G�p���G�¶�D�S�S�H�O�H�U���O�H���'�U���.���� �S�R�X�U���Q�H���S�D�V���\�� �U�H�W�R�X�U�Q�H�U���� �H�O�O�H���Q�H���Y�R�X�O�D�L�W���S�D�V����

�H�O�O�H�� �Y�R�X�O�D�L�W�� �U�H�V�W�H�U�� �j�� �O�D�� �P�D�L�V�R�Q�«�� �o�D�� �D�� �M�X�V�W�H�� �p�W�D�L�W�� �S�R�X�U�� �P�R�L�� �X�Q�H�� �M�R�X�U�Q�p�H�� �L�Q�V�X�U�P�R�Q�W�D�E�O�H���� �>�«�@��

Elle était tout le temps en train de nous dire « �M�¶�D�L�� �S�H�X�U���� �M�¶�D�L�� �S�H�X�U�� �G�¶�r�W�U�H�� �V�H�X�O�H �ª���� �>�«�@�� �(�O�O�H��

�D�Y�D�L�W���S�H�X�U���G�H���S�D�U�W�L�U���H�W���G�¶�r�W�U�H���V�H�X�O�H���>�«�@�����(���� 

 

�>�«�@���j���O�D���I�L�Q���H�O�O�H���D�Y�D�L�W���G�H�V���D�P�L�V���W�U�q�V���W�U�q�V���S�U�R�F�K�H�V���T�X�¶�H�O�O�H���Q�H���Y�R�X�O�D�L�W���S�O�X�V���Y�R�L�U�����0�r�P�H���P�D���W�D�Q�W�H��

�>�«�@�����-�H���S�H�Q�V�H���T�X�¶�H�O�O�H���Q�H���Y�R�X�O�D�L�W���S�D�V���T�X�¶�R�Q���O�D���Y�R�L�W���V�H���G�p�J�U�D�G�H�U. E16  

 

�x Prise en charge psychologique trop tardive 

Et elle a été traitée trop tardivement pour la dépression. E3 

 

�>�«�@���H�V�W-�F�H���T�X�¶�L�O���\�� �D�Y�D�L�W���E�H�V�R�L�Q���T�X�¶�L�O���V�R�L�W���H�Q���V�R�L�Q�V���S�D�O�O�L�D�W�L�I�V���S�R�X�U���O�H���V�R�X�O�D�J�H�U���P�R�U�D�O�H�P�H�Q�W���� �o�D��

�D�X�U�D�L�W���S�X���r�W�U�H���I�D�L�W���X�Q���S�H�X���S�O�X�V���W�{�W�����>�«�@���L�O���Q�¶�\ a pas de psychologue dans le service ? E9 
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�x Souffrance physique du patient 

Elle avait �G�H�V�� �P�X�F�L�W�H�V�� �W�H�O�O�H�P�H�Q�W�� �I�R�U�W�H�V�� �D�S�U�q�V�� �O�D�� �U�D�G�L�R�W�K�p�U�D�S�L�H�� �T�X�H�� �F�¶�p�W�D�L�W�� �O�¶�H�Q�I�H�U�� �S�R�X�U�� �H�O�O�H��

�S�D�U�F�H���T�X�¶�H�O�O�H���Q�H���S�R�X�Y�D�L�W���S�O�X�V���V�H���Q�R�X�U�U�L�U�����P�r�P�H���S�R�X�U���S�D�U�O�H�U�«���H�O�O�H���D�Y�D�L�W���O�D���O�D�Q�J�X�H���T�X�L���J�Rnflait 

�H�W�� �T�X�L�� �O�X�L�� �E�U�€�O�D�L�W�� �����K���������� �>�«�@�� �3�H�Q�G�D�Q�W�� �X�Q�� �D�Q�� �H�W�� �G�H�P�L���� �O�D�� �E�R�X�F�K�H�� �O�X�L�� �E�U�€�O�D�L�W���� �F�¶�p�W�D�L�W�� �M�X�V�W�H��

invivable. E6 

 

�>�«�@�� �/�D�� �P�R�U�W�� �p�W�D�L�W�� �D�F�F�H�S�W�p�H�� �G�H�S�X�L�V�� �O�R�Q�J�W�H�P�S�V���� �>�«�@�� �&�H�� �Q�¶�p�W�D�L�W�� �S�D�V�� �G�X�� �W�R�X�W�� �o�D�� �T�X�L�� �Q�R�X�V��

angoissait mais comment atténuer ses souffrances. E6 

 

Cette �F�R�F�K�R�Q�Q�H�U�L�H���G�H���P�X�J�X�H�W���>�«�@���d�D���F�¶�p�W�D�L�W���S�D�V���I�D�F�L�O�H���F�D�U���F�¶�p�W�D�L�W���X�Q�H���P�D�U�T�X�H���H�[�W�p�U�L�H�X�U�H���G�H��

�V�D���V�R�X�I�I�U�D�Q�F�H�����F�¶�p�W�D�L�W���G�L�I�I�L�F�L�O�H�����>�«�@���-�H���Q�H���V�X�S�S�R�U�W�D�L�V���S�D�V���G�H���O�D���Y�R�L�U���V�R�X�I�I�U�L�U�����-�H���Y�R�X�O�D�L�V���T�X�¶�H�O�O�H��

�V�R�L�W���H�Q���S�D�L�[�����T�X�¶�H�O�O�H���V�R�L�W���F�D�O�P�H���>�«�@�����(�� 

 

J�H���P�H���G�L�V�D�L�V���S�R�X�U�Y�X���T�X�¶�H�O�O�H���Suisse partir le plus dignement possible, sans souffrir, parce que 

�M�H���Q�H���V�X�S�S�R�U�W�H���S�D�V���G�H���Y�R�L�U���T�X�H�O�T�X�¶�X�Q���V�R�X�I�I�U�L�U���T�X�H���F�H���V�R�L�W���S�K�\�V�L�T�X�H�P�H�Q�W���R�X���P�R�U�D�O�H�P�H�Q�W. E5 

 

�&�¶�H�V�W���G�X�U���G�H���Y�R�L�U���V�R�X�I�I�U�L�U���F�R�P�P�H���o�D�����d�D���F�¶�H�V�W�����S�D�U�D�G�R�[�D�O�H�P�H�Q�W���F�¶�H�V�W���S�H�X�W���r�W�U�H���F�H���T�X�L���P�¶�D�L�G�H��

maintena�Q�W���S�D�U�F�H���T�X�H���M�H���O�¶�D�L���W�H�O�O�H�P�H�Q�W���Y�X���V�R�X�I�I�U�L�U���>�«�@�����(�� 

 

�>�«�@���M�H���Q�¶�H�Q���S�R�X�Y�D�L�V plus �G�H���O�D���Y�R�L�U���V�R�X�I�I�U�L�U���F�R�P�P�H���o�D�����F�¶�p�W�D�L�W���G�H�Y�H�Q�X���W�U�R�S���G�L�I�I�L�F�L�O�H���j���J�p�U�H�U���O�H�V��

�G�H�U�Q�L�H�U�V�� �M�R�X�U�V���� �>�«�@�� �P�D�� �P�q�U�H�� �F�U�L�D�L�W�� �© �M�¶�D�L�� �P�D�O���� �M�¶�D�L�� �P�D�O �ª�� �>�«�@�� �P�R�L�� �M�H�� �O�D�� �U�H�J�D�U�G�D�L�V�� �V�R�X�I�I�U�L�U��

comme ça donc je �Q�¶�D�L�� �M�X�V�W�H�� �S�D�V�� �S�X�� �V�X�S�S�R�U�W�H�U�� �G�R�Q�F�� �M�H�� �I�R�Q�G�D�L�V�� �H�Q�� �O�D�U�P�H�V�� �G�D�Q�V�� �O�H�� �F�R�X�O�R�L�U����

�M�¶�p�W�D�L�V���G�D�Q�V���W�R�X�V���P�H�V���p�W�D�W�V���S�D�U�F�H���T�X�H���M�H���Q�H���S�R�X�Y�D�L�V���S�D�V���V�X�S�S�R�U�W�H�U���T�X�H���P�D���P�q�U�H���V�R�X�I�I�U�H���F�R�P�P�H��

ça. E11 

 

�-�¶�D�L���Y�X���P�D���P�q�U�H���V�R�X�I�I�U�L�U�«���F�R�P�P�H���H�O�O�H���D���V�R�X�I�I�H�U�W���V�H�V���G�H�X�[���G�H�U�Q�L�H�U�V���M�R�X�U�V�����F�¶�H�V�W���K�R�U�Uible. Tu ne 

�S�R�X�Y�D�L�V���S�O�X�V���O�D���W�R�X�F�K�H�U�« E12 
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9.5.�/�¶�D�O�W�p�U�D�W�L�R�Q���G�H���O�¶�p�W�D�W���J�p�Q�p�U�D�O���G�X���S�D�W�L�H�Q�W�� 

 

�x �$�O�W�p�U�D�W�L�R�Q���E�U�X�W�D�O�H���G�H���O�¶�p�W�D�W���J�p�Q�p�U�D�O���H�W���U�H�I�X�V���G�H���Y�L�Y�U�H 

�>�«�@�� �P�D�P�D�Q�� �D�Y�D�L�W�� �F�R�P�P�H�Q�F�p�� �j�� �U�H�I�X�V�H�U�� �G�H�� �P�D�Q�J�H�U���� �j�� �Q�H�� �S�O�X�V�� �Y�R�X�O�R�L�U�� �U�H�J�D�U�G�H�U���� �j�� �Y�R�X�O�R�L�U��

�G�R�U�P�L�U�«�� �Q�H�� �S�O�X�V�� �Y�R�X�O�R�L�U�� �Ruvrir les yeux, ne plus rien vouloir. Ne plus vouloir tout 

simplement. E2  

 

�>�«�@�� �H�Q�� �X�Q�H�� �V�H�P�D�L�Q�H�«�� �O�¶�p�W�D�W�� �G�H�� �P�D�� �P�q�U�H�«�� �H�O�O�H�� �Q�H�� �Y�R�X�O�D�L�W�� �S�O�X�V�� �V�¶�D�O�L�P�H�Q�W�H�U���� �H�O�O�H�� �U�H�I�X�V�D�L�W�� �G�H��

�E�R�L�U�H���>�«�@�����(�� 

 

�(�O�O�H���Q�¶�D�Y�D�L�W���S�O�X�V���G�H���I�R�U�F�H�����H�O�O�H���Q�H���S�R�X�Y�D�L�W���P�r�P�H���S�O�X�V���D�O�O�H�U���V�H���S�R�V�H�U���V�X�U���X�Q fauteuil. E8 

 

�3�X�L�V�� �D�S�U�q�V���� �H�O�O�H�� �V�¶�H�V�W�� �G�p�J�U�D�G�p�H���� �H�O�O�H�� �Q�¶�\�� �D�U�U�L�Y�D�L�W�� �S�O�X�V���� �H�O�O�H�� �Q�H�� �V�H�� �Q�R�X�U�U�L�V�V�D�L�W�� �S�O�X�V���� �H�O�O�H�� �Q�H�� �V�H��

�O�H�Y�D�L�W���S�O�X�V�«���H�O�O�H���D�Y�D�L�W���P�D�O���G�H���S�D�U�W�R�X�W�� E11 

 

�>�«�@�� �H�O�O�H�� �Q�H�� �P�D�Q�J�H�D�L�W�� �S�O�X�V���� �H�O�O�H�� �Q�H�� �Y�R�X�O�D�L�W�� �S�O�X�V�� �U�L�H�Q���� �H�O�O�H�� �U�H�I�X�V�D�L�W�� �V�H�V�� �P�p�G�L�F�D�P�H�Q�W�V���� �U�L�H�Q�� �j��

faire. E12 

 

�9�R�X�V���Y�R�\�H�]���X�Q���S�D�X�Y�U�H���r�W�U�H���G�D�Q�V���X�Q���O�L�W�����0�D�L�V���o�D���F�¶�H�V�W���I�R�U�F�p�P�H�Q�W���G�R�X�O�R�X�U�H�X�[�����(���� 

 

�>�«�@���O�j���o�D���D���p�W�p���G�L�I�I�L�F�L�O�H�����(�O�O�H���Q�H���V�¶�H�V�W���S�O�X�V���O�H�Y�p�H���F�D�U���H�O�O�H���p�W�D�L�W���W�U�q�V���I�D�L�E�O�H���P�D�L�V���H�O�O�H���p�W�D�L�W���H�Q�F�R�U�H��

�W�U�q�V�� �O�X�F�L�G�H���� �>�«�@�� �7�U�R�L�V-quatre jours comme ça, sans hydratation, sans �Q�X�W�U�L�W�L�R�Q���� �H�O�O�H�� �V�¶�p�W�D�L�W��

�F�U�H�X�V�p�H���H�W�«���S�R�X�U���P�R�L���o�D���G�H�Y�H�Q�D�L�W���L�Q�V�X�S�S�R�U�W�D�E�O�H�����/�D���G�p�J�U�D�G�D�W�L�R�Q���S�K�\�V�L�T�X�H���G�H���P�D�P�D�Q���Q�¶�p�W�D�L�W��

pas agréable. E16 

 

�>�«�@�� �-�H�� �Y�R�X�O�D�L�V�� �r�W�U�H�� �D�X�� �F�O�D�L�U�� �D�Y�H�F�� �o�D�� �© maman, est-ce que tu veux en fait partir, arrêter de 

vivre maintenant ? » elle me dit « oui ». E6  

 

�(�W���V�X�U���O�D���I�L�Q�����H�O�O�H���D���T�X�D�Q�G���P�r�P�H���G�L�W���T�X�¶�H�O�O�H���Y�R�X�O�D�L�W���P�R�X�U�L�U�����H�Q�W�U�H���V�H�S�W�H�P�E�U�H���H�W���R�F�W�R�E�U�H quand 

�o�D���D���p�W�p���Y�U�D�L�P�H�Q�W���G�L�I�I�L�F�L�O�H���>�«�@�����(�� 
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�x �$�O�W�p�U�D�W�L�R�Q���G�H���O�¶�p�W�D�W���J�p�Q�p�U�D�O���O�L�p�H���D�X�[���W�U�D�L�W�H�P�H�Q�W�V 

�>�«�@���H�W���F�H�W�W�H���G�H�U�Q�L�q�U�H���F�K�L�P�L�R���T�X�¶�L�O���Q�¶�D�X�U�D�L�W���S�D�V���G�X���I�D�L�U�H�����T�X�L���O�¶�D���O�D�L�V�V�p�«���T�X�¶�L�O���Q�H���S�R�X�Y�D�L�W���S�O�X�V��

�V�H���O�H�Y�H�U���D�O�R�U�V���T�X�¶�D�Y�D�Q�W���L�O���S�R�X�Y�D�L�W���H�Q�F�R�U�H�����(���� 

 

�-�H�� �S�H�Q�V�H�� �T�X�¶�R�Q�� �Q�¶�D�� �S�D�V�� �J�D�J�Q�p�� �G�X�� �W�H�P�S�V���� �M�H�� �S�H�Q�V�H�� �P�r�P�H�� �T�X�H�� �o�D�� �D�� �S�U�p�F�L�S�L�W�p�� �O�H�V�� �F�K�R�V�H�V�� �O�D��

deuxième chimio. E8 

 

�'�R�Q�F���L�O���O�X�L���D���I�D�L�W���X�Q�H���F�K�L�P�L�R���>�«�@���G�H���F�R�Q�I�R�U�W�����d�D���D���p�W�p���F�D�W�D�V�W�U�Rphique, catastrophique. Il a eu 

�G�H�V���H�I�I�H�W�V���V�H�F�R�Q�G�D�L�U�H�V���T�X�¶�L�O���Q�¶�D�Y�D�L�W���M�D�P�D�L�V���H�X�V�����M�D�P�D�L�V�����>�«�@���P�D���I�L�O�O�H���>�«�@��a appelé et elle a été 

très dure mais elle a dit « il faut arrêter, il �Q�¶�H�Q�� �S�H�X�W���S�O�X�V���� �F�¶�H�V�W���L�Q�K�X�P�D�L�Q���G�H���F�R�Q�W�L�Q�X�H�U���j�� �O�H��

soigner comme ça, il est à bout de force ». E9 

 

�x Ne plus reconnaitre le patient, perte des rapports antérieurs 

�>�«�@���L�O���\���D���G�H�V���P�R�P�H�Q�W�V���R�•���F�¶�p�W�D�L�W���S�O�X�V���P�D���P�q�U�H�����F�¶�p�W�D�L�W���X�Q���P�D�O�D�G�H�����F�¶�p�W�D�L�W���T�X�H�O�T�X�¶�X�Q�����X�Q���E�p�E�p��

�G�R�Q�W���M�H���P�¶�R�F�F�X�S�D�L�V�����T�X�L���Q�¶�D�Y�D�L�W���S�D�V���G�¶�L�G�H�Q�W�L�W�p���Y�p�U�L�W�D�E�O�H�����-�¶�D�Y�D�L�V���S�H�U�G�X���X�Q���S�H�X���O�D��hiérarchie de 

�O�D���I�D�P�L�O�O�H�����>�«�@���H�O�O�H���P�¶�D�S�S�H�O�D�L�W���P�D�P�D�Q�����(�W���o�D�����D�X���G�p�E�X�W���o�D���D���p�W�p���W�H�U�U�L�E�O�H�����(�� 

 

Je ne la reconnaissais plus, je me disais « �F�¶�H�V�W���S�O�X�V���H�O�O�H�����S�R�X�U�Y�X���T�X�¶�H�O�O�H���S�D�U�W�H ». E3 

 

�-�H�� �Q�H�� �U�H�F�R�Q�Q�D�L�V�V�D�L�V�� �S�O�X�V�� �P�D�� �P�q�U�H���� �-�¶�D�Y�D�L�V�� �O�¶�L�P�S�U�H�V�V�L�R�Q�� �T�X�¶�H�O�O�H�� �D�Y�D�L�W�� �S�H�U�G�X��énormément de 

kilos. E5 

 

�>�«�@���4uand un parent est malade, les rôles sont inversés quand même, de toutes manières. Ça 

�I�D�L�V�D�L�W���O�R�Q�J�W�H�P�S�V�� �T�X�H�� �M�¶�p�W�D�L�V�� �O�D�� �P�D�P�D�Q�� �G�H�� �P�D�� �P�D�P�D�Q�� �>�«�@���&�H�� �Q�¶�H�V�W�� �S�D�V�� �G�D�Q�V�� �O�D�� �Q�D�W�X�U�H�� �G�H�V��

�F�K�R�V�H�V�����>�«�@���o�D���F�K�D�P�E�R�X�O�H�����(�� 

 

La fin de vie de mon p�q�U�H���D���p�W�p���G�R�X�O�R�X�U�H�X�V�H�����F�¶�H�V�W���p�Y�L�G�H�Q�W���F�D�U���Y�R�L�U���V�R�Q���S�q�U�H���V�H���G�p�J�U�D�G�H�U���j���O�D��

�I�L�Q�«���j���O�D���I�L�Q���F�¶�H�V�W���S�O�X�V���Y�R�W�U�H���S�q�U�H�� E15 

 

Le plus difficile, ça a été [...] les deux-�W�U�R�L�V���G�H�U�Q�L�H�U�V���M�R�X�U�V���D�Y�D�Q�W���T�X�¶�H�O�O�H���Q�H���P�H�X�U�W���S�D�U�F�H���T�X�H��

physiquement elle se dégradait. Donc vous gar�G�H�]�� �O�¶�L�P�D�J�H�� �G�¶�X�Q�H�� �P�D�P�D�Q�«�� �>�«�@�� �F�H�� �F�{�W�p�� �G�H��

�F�K�D�Q�J�H�P�H�Q�W���G�H���I�D�F�L�H�V���>�«�@���P�¶�D���S�H�U�W�X�U�E�p���>�«�@�����(���� 
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�x Refus alimentaire 

�>�«�@�� �M�¶�D�L�� �Y�X�� �O�H�� �G�R�F�W�H�X�U�� �H�W�� �M�H�� �O�X�L�� �D�L�� �G�L�W�� �© mais il va mourir de faim, il ne va pas mourir de 

�O�H�X�F�p�P�L�H���P�D�L�V���G�H���I�D�L�P�����9�R�X�V���Q�H���S�R�X�Y�H�]���S�D�V���O�¶�K�R�V�S�L�W�D�O�L�V�H�U��de force ? �ª���H�W���L�O���P�¶�D���G�L�W���Q�R�Q���© on ne 

�S�H�X�W���R�E�O�L�J�H�U���T�X�H�O�T�X�¶�X�Q���j���r�W�U�H���K�R�V�S�L�W�D�O�L�V�p���V�¶�L�O���Q�H���Y�H�X�W���S�D�V ». « Mais il va mourir de faim !! Il 

�I�D�X�W���G�H�X�[���V�L�J�Q�D�W�X�U�H�V���S�R�X�U���L�Q�W�H�U�Q�H�U���X�Q���P�H�F���H�W���O�j���R�Q���Y�D���O�H���O�D�L�V�V�H�U���P�R�X�U�L�U���S�D�U�F�H���T�X�¶�L�O���Q�H���S�H�X�W���S�D�V��

manger, vous ne faites rien ? » Et lui me disait « mais je vais bien et je veux rentrer chez 

moi » « �P�D�L�V���W�X���W�¶�H�V���Y�X ? » « �P�D�L�V���W�¶�H�V���S�D�V���G�D�Q�V���P�D���W�r�W�H ». E7 

 

�>�«�@���O�X�L���p�W�D�L�W���G�p�V�H�V�S�p�U�p���T�X�¶�H�O�O�H���Q�H���P�D�Q�J�H���S�D�V�«���&�H�W�W�H���Q�R�X�U�U�L�W�X�U�H���F�¶�p�W�D�L�W���X�Q���F�D�O�Y�D�L�U�H�����(�� 

 

Cette semaine a été très très très d�L�I�I�L�F�L�O�H���S�D�U�F�H���T�X�¶�H�O�O�H���Q�H���G�p�J�O�X�W�L�V�V�D�L�W���S�O�X�V���G�X���W�R�X�W���G�R�Q�F���L�O���Q�¶�\��

avait plus de plateau, plus rien. E11 

 

�>�«�@���T�X�R�L���T�X�¶�R�Q���H�Q���G�L�V�H�����O�H�V���J�H�Q�V���I�R�Q�W���G�H�V���U�D�S�S�U�R�F�K�H�P�H�Q�W�V���D�Y�H�F���O�D���P�D�L�J�U�H�X�U�����H�Q���G�L�V�D�Q�W���© il faut 

�P�D�Q�J�H�U�« �ª���D�O�R�U�V���T�X�¶�H�O�O�H���Q�¶�D���S�O�X�V���H�Q�Y�L�H���G�H���P�D�Q�J�H�U�����6�X�U���O�¶�D�O�L�P�H�Q�W�D�W�L�R�Q���F�¶�H�V�W���S�D�U�H�L�O�����L�O���D���I�D�O�O�X��

que je la fasse manger à un moment pour la maintenir en vie. Et puis, petit à petit, je me suis 

�U�H�Q�G�X���F�R�P�S�W�H���T�X�H���F�¶�p�W�D�L�W���S�D�U�H�L�O�����>�«�@���T�X�¶�H�O�O�H���P�D�Q�J�H���F�H���T�X�¶�H�O�O�H���S�H�X�W�����T�X�D�Q�G���H�O�O�H���S�H�X�W���H�W���T�X�D�Q�G��

�H�O�O�H���Y�H�X�W�����S�D�U�F�H���T�X�¶�D�S�U�q�V���F�¶�p�W�Dit pas moi qui étais malade derrière. E16 

 

9.6.Les personnes âgées 

 

�x Solitude des personnes âgées au domicile et conflit dans la décision du lieu de fin de 

vie 

E�O�O�H���Q�H���Y�R�X�O�D�L�W���S�D�V���D�O�O�H�U���H�Q���P�D�L�V�R�Q���G�H���U�H�W�U�D�L�W�H�����H�W���O�D���F�R�Q�Y�D�O�H�V�F�H�Q�F�H���F�¶�H�V�W���F�R�P�P�H���O�D���P�D�L�V�R�Q���G�H��

retraite pour elle �����H�O�O�H���G�L�V�D�L�W���T�X�H���F�¶�p�W�D�L�W���S�R�X�U���O�H�V���Y�L�H�X�[�����>�«�@ Elle voulait rester chez elle, mais 

�O�H���S�U�R�E�O�q�P�H�����F�¶�H�V�W���T�X�H���T�X�D�Q�G���H�O�O�H���U�H�V�W�D�L�W���F�K�H�]���H�O�O�H�����>�«�@��elle restait toute seule au milieu de la 

pièce dans son fauteuil, sans même avoir mis la télé, elle restait là, prostrée, toute seule. Et 

donc ça, ça me gênait. E5 

 

�x �'�L�I�I�L�F�X�O�W�p���G�H���V�¶�R�F�F�X�S�H�U���G�H���S�H�U�V�R�Q�Q�H�V���k�J�p�H�V���H�Q���I�L�Q���G�H���Y�L�H 

�>�«�@�� �&�¶�H�V�W�� �D�J�U�p�D�E�O�H�«�� �H�W�� �P�R�L�Q�V�� �I�D�W�L�J�X�D�Q�W�� �L�Q�W�H�O�O�H�F�W�X�H�O�O�H�P�H�Q�W�� �G�H�� �V�¶�R�F�F�X�S�H�U�� �G�¶�H�Q�I�D�Q�W�V��(en 

général) que de personnes âgées en fin de vie. Vous savez, les personnes âgées arrivées un 

certain âge sont très égoïstes. E14 

 



 85 

�x Tutelle   

�>�«�@�� �R�Q�� �J�D�O�p�U�D�L�W�� �j�� �D�Y�R�L�U�� �T�X�H�O�T�X�H�� �F�K�R�V�H�� �D�Y�H�F�� �V�R�Q�� �W�X�W�H�X�U�� �F�R�P�P�H�� �O�H�� �W�p�O�p�D�O�D�U�P�H�«�� �>�«�@���� �6�L�� �M�H��

�Q�¶�D�Y�D�L�V�� �S�D�V�� �O�H�� �U�L�V�T�X�H�� �G�H�� �S�D�U�W�L�U�� �H�Q�� �2�X�W�U�H-�P�H�U�� �j�� �W�R�X�W�� �P�R�P�H�Q�W���� �M�¶�D�X�U�D�L�V�� �S�U�L�V�� �V�D�� �W�X�W�H�O�O�H���� �-�¶�D�L��

�O�¶�L�P�S�U�H�V�V�L�R�Q���D�Y�H�F���F�H�W�W�H���W�X�W�H�O�O�H�����G�¶�D�Y�R�L�U���H�X���D�I�I�D�L�U�H���j���X�Q���D�G�P�L�Q�L�V�W�U�D�W�L�I���S�R�X�U���J�p�U�H�U���V�H�V���F�R�P�S�W�H�V���H�W��

�T�X�L���Y�H�Q�D�L�W�«���R�Q���D���G�X���O�H���Y�R�L�U���X�Q�H���R�X���G�H�X�[���I�R�L�V���H�Q���W�U�R�L�V���D�Q�V�����(�� 

 

9.7.Les troubles neurologiques 

 

�x Troubles de la conscience, états délirants, agitation 

�>�«�@���W�R�X�V��les jours vous mourrez avec elle. E14 

 

�&�H���Q�¶�p�W�D�L�W���S�O�X�V���P�R�Q���I�U�q�U�H���T�X�D�Q�G���L�O���G�p�O�L�U�D�L�W�����F�¶�p�W�D�L�W���W�R�X�M�R�X�U�V���O�X�L���D�Y�H�F���V�H�V���L�Q�W�R�Q�D�W�L�R�Q�V���H�W�F., mais 

�F�¶�p�W�D�L�W�� �T�X�H�O�T�X�¶�X�Q�� �G�H�� �W�H�O�O�H�P�H�Q�W�� �G�p�O�L�U�D�Q�W�� �T�X�H�� �F�¶�p�W�D�L�W�� �P�R�Q�� �I�U�q�U�H�� �V�D�Q�V�� �O�¶�r�W�U�H���� �S�D�U�F�H�� �T�X�H�� �W�X�� �Q�¶�D�V��

plus de conversation intel�O�L�J�L�E�O�H�� �D�Y�H�F���� �(�W�� �M�H�� �S�U�p�I�p�U�D�L�V�� �T�X�¶�L�O�� �V�R�L�W�� �j�� �F�{�W�p�� �G�H�� �P�R�L���� �j�� �P�R�L�W�L�p��

�H�Q�G�R�U�P�L���H�Q���P�H���G�L�V�D�Q�W���T�X�¶�L�O���Q�¶�p�W�D�L�W���S�D�V���G�H���W�U�q�V���E�R�Q�Q�H���F�R�P�S�D�J�Q�L�H�����T�X�H���o�D�� E7 

 

�-�¶�D�X�U�D�L�V�� �I�D�L�W�� �Q�¶�L�P�S�R�U�W�H�� �T�X�R�L�� �S�R�X�U�� �T�X�¶�H�O�O�H�� �Q�H�� �V�¶�D�J�L�W�H�� �S�O�X�V���� �>�«�@���F�¶�p�W�D�L�W�� �G�L�I�I�L�F�L�O�H�� �S�R�X�U�� �Q�R�X�V���� �G�H��

savoir quand elle ét�D�L�W���F�R�Q�V�F�L�H�Q�W�H�� �H�W�� �T�X�D�Q�G�� �H�O�O�H�� �Q�H�� �O�¶�p�W�D�L�W�� �S�D�V���� �G�H�� �O�¶�H�Q�W�H�Q�G�U�H�� �G�L�U�H�� �G�H�V�� �F�K�R�V�H�V��

dépourvues de sens. E8 

 

�>�«�@���H�O�O�H���Y�R�X�O�D�L�W���V�¶�D�U�U�D�F�K�H�U���O�H���F�D�W�K�p�W�H�U�����O�D���S�H�U�I�X�V�L�R�Q�����H�O�O�H���Y�R�X�O�D�L�W���V�¶�H�Q�O�H�Y�H�U���O�D���E�O�R�X�V�H�����H�O�O�H���P�H��

�G�H�P�D�Q�G�D�L�W�� �G�H�� �O�¶�D�P�H�Q�H�U�� �j�� �1�L�F�H���� �>�«�@���� �'�R�Q�F�� �M�H�� �S�H�Q�V�H�� �T�X�¶�D�X�� �Q�L�Y�H�D�X�� �G�H�� �O�D�� �W�r�W�H�� �o�D�� �Q�¶�D�O�O�D�L�W��

�Y�U�D�L�P�H�Q�W���S�O�X�V�����>�«�@���H�O�O�H���Q�H���V�D�Y�D�L�W���S�O�X�V���F�H���T�X�¶�H�O�O�H���Y�R�X�O�D�L�W�����H�O�O�H���p�W�D�L�W���W�U�q�V���D�J�L�W�p�H���>�«�@�����(���� 

 

�,�O�� �\�� �D�� �G�H�V�� �M�R�X�U�V�� �R�•�� �L�O�� �S�D�U�O�D�L�W�� �H�W�� �G�H�V�� �M�R�X�U�V�� �R�•�� �L�O�� �Q�H�� �S�D�U�O�D�L�W���S�D�V���� �>�«�@���L�O�� �Q�H���V�H�� �V�R�X�Y�H�Q�D�L�W���S�D�V�� �G�H��

�P�R�Q���S�U�p�Q�R�P���>�«�@�����(������ 

 

�>�«�@�� �H�O�O�H�� �G�p�O�L�U�D�L�W�� �S�D�U moments et nous, ça faisait le 4e jour et ça commençait à être 

insupportable. E16 

 

�x Décision à prendre chez un patient inconscient 

�/�j�� �M�¶�D�Y�R�X�H�� �T�X�H�� �M�¶�D�L�� �E�L�H�Q�� �E�L�H�Q�� �K�p�V�L�W�p�� �S�D�U�F�H�� �T�X�¶�R�Q�� �V�D�Y�D�L�W�� �T�X�¶�L�O�� �Q�R�X�V�� �H�Q�W�H�Q�G�D�L�W�� �G�R�Q�F�� �R�Q�� �O�X�L��

�S�D�U�O�D�L�W�� �H�W�� �R�Q�� �D�Y�D�L�W�� �O�¶�L�P�S�U�H�V�V�L�R�Q�� �T�X�¶�L�O�� �Q�R�X�V�� �F�R�P�S�U�H�Q�D�L�W�� �P�r�P�H�� �V�¶�L�O�� �Q�H�� �U�p�S�R�Q�G�D�L�W�� �S�D�V���� �2�Q�� �O�H��

�F�D�U�H�V�V�D�L�W�«���G�R�Q�F���F�¶�p�W�D�L�W�� �G�X�U���F�R�P�P�H���G�p�F�L�V�L�R�Q���j�� �S�U�H�Q�G�U�H���� �>�«�@�����© �W�X���V�D�L�V���P�D�P�D�Q���� �V�L���F�¶�H�V�W���S�R�X�U��
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�V�R�X�I�I�U�L�U���� �W�X���V�D�L�V���T�X�H���F�H���Q�¶�H�V�W���S�D�V���F�H���T�X�¶�L�O���D�X�U�D�L�W���Y�R�X�O�X���� �W�X���V�D�L�V���E�L�H�Q�« » « Non, je sais �ª�����>�«�@��

(trois mois plus �W�{�W�����L�O���p�W�D�L�W���H�Q���S�O�H�X�U�V���H�Q���W�p�O�p�S�K�R�Q�D�Q�W���j���V�D���F�R�P�S�D�J�Q�H�«���>�«�@���H�Q���O�X�L���G�L�V�D�Q�W���© �>�«�@��

�M�H���Q�H���Y�H�X�[���S�D�V���P�R�X�U�L�U���j���O�¶�K�{�S�L�W�D�O�« �ª�����-�¶�D�X�U�D�L�V���G�X���P�H���V�R�X�Y�H�Q�L�U���G�H���o�D�����M�¶�D�X�U�D�L�V���G�X���P�H���U�D�S�S�H�O�H�U��

de ça. E9 

 

�x �&�U�L�V�H���G�¶�p�S�L�O�H�S�V�L�H 

�>�«�@���L�O���D���P�D�O�K�H�X�U�H�X�V�H�P�H�Q�W���I�D�L�W���X�Q�H���S�U�H�P�L�q�U�H���F�U�L�V�H���G�¶�p�S�L�O�H�S�V�L�H���G�p�E�X�W���G�p�F�H�P�E�U�H�«���H�Q���S�U�p�V�H�Q�F�H��

�G�H���V�H�V���H�Q�I�D�Q�W�V�����>�«�@���T�X�L���D���p�W�p���P�R�L�Q�V���Y�L�R�O�H�Q�W�H���T�X�H���O�D���V�H�F�R�Q�G�H�«���P�D�L�V���o�D���D���p�W�p���T�X�D�Q�G���P�r�P�H���G�X�U����

�>�«�@�����$�S�U�q�V���L�O���H�V�W���U�H�Y�H�Q�X���H�W���V�H�V���O�D�U�P�H�V���O�X�L���F�R�X�O�D�L�H�Q�W���O�H���O�R�Q�J���G�H�V���M�R�X�H�V�«���F�¶�p�W�D�L�W���D�I�I�U�H�X�[�����D�I�I�U�H�X�[����

Et à partir de là, il a beaucoup c�K�D�Q�J�p���� �>�«�@�� �0�D�L�V�� �O�H�� �S�L�U�H�� �U�H�V�W�D�L�W�� �j�� �Y�H�Q�L�U�� �S�D�U�F�H�� �T�X�H��

malheureusement le 20 décembre, ça a été épouvantable. Il a refait cette nouvelle crise 

�G�¶�p�S�L�O�H�S�V�L�H�����O�¶�K�R�U�U�H�X�U�����O�¶�+�2�5�5�(�8�5�����(�� 

 

�(�Q�I�L�Q���� �H�O�O�H�� �D�� �I�D�L�W�� �G�H�X�[�� �F�U�L�V�H�V�� �G�¶�p�S�L�O�H�S�V�L�H�� �j�� �O�D�� �P�D�L�V�R�Q�� �G�H�� �U�H�W�U�D�L�W�H�� �G�R�Q�W�� �X�Q�H�� �R�•��on était là, 

�K�H�X�U�H�X�V�H�P�H�Q�W�����X�Q���P�R�L�V���D�Y�D�Q�W���V�D���P�R�U�W�����>�«�@���7�R�X�W���G�¶�X�Q���F�R�X�S���M�¶�H�Q�W�H�Q�G�V���W�R�P�E�H�U�«���(���� 

 

9.8.La communication et le comportement du patient en fin de vie 

 

�x Communication difficile avec le patient  

�(�O�O�H���V�¶�H�V�W���U�H�I�H�U�P�p�H���G�D�Q�V���V�D���P�D�L�V�R�Q���H�W���G�R�Q�F���L�O���\���D�Y�D�L�W���W�U�q�V���S�Hu de gens qui pouvaient la voir. E3 

 

�>�«�@���&�¶�H�V�W���G�L�I�I�L�F�L�O�H�����O�H�V���S�H�U�V�R�Q�Q�H�V���k�J�p�H�V���Q�H���S�D�U�O�H�Q�W���S�D�V���G�H���O�D���P�R�U�W���H�W���P�D���E�H�O�O�H-mère ne parlait 

jamais de la mort. E14 

 

�'�R�Q�F�� �W�D�Q�W�� �T�X�¶�H�O�O�H�� �F�R�P�P�X�Q�L�T�X�D�L�W���� �o�D�� �D�O�O�D�L�W�� �P�D�L�V�� �T�X�D�Q�G�� �H�O�O�H�� �Q�¶�D�� �S�O�X�V�� �S�X���� �F�¶�p�W�D�L�W�� �G�L�I�I�L�F�L�O�H�� �H�W��

bizarrem�H�Q�W���H�O�O�H���Q�H���S�D�U�O�D�L�W���T�X�¶�D�X�[���P�p�G�H�F�L�Q�V�� E8 

 

�>�«�@���M�¶�D�L�� �H�X�� �O�¶�L�P�S�U�H�V�V�L�R�Q�� �T�X�¶�H�O�O�H�� �P�H�� �U�H�S�R�X�V�V�D�L�W���� �>�«�@���M�¶�H�V�V�D�\�D�L�V�� �G�H�� �O�X�L�� �G�R�Q�Q�H�U�� �j�� �E�R�L�U�H���� �G�H�� �O�X�L��

�K�X�P�H�F�W�H�U���O�H���I�U�R�Q�W�����H�W���H�O�O�H���P�H���U�H�S�R�X�V�V�D�L�W�����(�W���o�D���P�¶�D���I�D�L�W���P�D�O�����(�� 

 

�>�«�@���O�D���F�R�P�P�X�Q�L�F�D�W�L�R�Q���p�W�D�L�W���W�U�q�V���G�L�I�I�L�F�L�O�H�����H�W���L�O���Q�H���S�D�U�O�D�L�W���S�O�X�V�����S�U�D�W�L�T�X�H�P�H�Q�W���S�O�X�V�����>�«�@���P�D�L�V���L�O��

�p�W�D�L�W�� �F�R�Q�V�F�L�H�Q�W���� �M�H�� �O�¶�H�P�E�U�D�V�V�D�L�V���� �L�O�� �V�D�Y�D�L�W�� �T�X�H�� �F�¶�p�W�D�L�W�� �P�R�L���� �>�«�@���� �,�O�� �P�H�� �V�R�X�U�L�D�L�W�� �P�D�L�V�� �L�O�� �Q�H�� �P�H��

parlait plus. Et un soir, je lui ai dit au revoir, je me suis tournée pour mettre mon blouson, je 
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me suis retournée vers lui et il avait les yeux grand ouverts, il me fixait avec un regard 

�P�D�O�K�H�X�U�H�X�[�«���L�O���P�H���V�X�S�S�O�L�D�L�W�����(�� 

 

�>�«�@���M�H���Q�¶�D�L���S�D�V���H�X���W�U�R�S���G�H���G�L�D�O�R�J�X�H���D�Y�H�F���P�D���P�q�U�H���O�H�V���G�H�U�Q�L�H�U�V���W�H�P�S�V�« �M�¶�D�X�U�D�L�V���D�L�P�p���P�D�L�V���P�D��

�P�q�U�H���p�W�D�L�W���X�Q�H���I�H�P�P�H���T�X�L���p�W�D�L�W���W�U�q�V���I�H�U�P�p�H�«���(���� 

 

Mais moi aussi �M�¶�D�Y�D�L�V���E�H�V�R�L�Q���G�H���G�L�V�F�X�W�H�U���D�Y�H�F���O�H���'�U���6�����G�H�V���I�R�L�V���G�H���W�R�X�W���o�D�����'�R�Q�F���D�S�U�q�V���T�X�¶�H�O�O�H��

�D�L�W�� �G�L�W�� �j�� �P�D�P�D�Q���� �R�Q�� �V�R�U�W�D�L�W�� �D�Y�H�F�� �O�H�� �'�U�� �H�W�� �M�H�� �O�X�L�� �G�H�P�D�Q�G�D�L�V�� �F�H�� �T�X�¶�L�O�� �H�Q�� �p�W�D�L�W���� �>�«�@�� �� �(�W�� �H�O�O�H�� �D��

�S�H�Q�V�p�� �T�X�¶�R�Q�� �O�X�L�� �F�D�F�K�D�L�W�� �G�H�V�� �F�K�R�V�H�V���� �>�«�@�� �-�H�� �O�X�L�� �D�Y�D�L�V�� �S�U�R�P�L�V�� �H�W�� �o�D�� �M�H�� �S�H�Q�V�H�� �D�Y�R�L�U��tenu ma 

promesse, je lui disais toujours c�H���T�X�H���M�H���V�D�Y�D�L�V�����M�¶�\���P�H�W�W�D�L�V���X�Q �S�H�W�L�W���S�H�X���O�H�V���I�R�U�P�H�V���F�D�U���M�¶�D�Y�D�L�V��

�F�R�P�S�U�L�V�� �T�X�¶�L�O�� �\�� �D�Y�D�L�W�� �G�H�V�� �F�K�R�V�H�V�� �T�X�¶�H�O�O�H�� �Q�H�� �S�R�X�Y�D�L�W�� �S�D�V�� �D�F�F�H�S�W�H�U�� �R�X�� �G�X�� �P�R�L�Q�V���� �S�D�V�� �W�R�X�W�� �G�H��

�V�X�L�W�H�����8�Q���M�R�X�U�����H�O�O�H���D���G�L�W���j���P�D���V�°�X�U���© ça ne sert à rien de discuter avec ton frère parce que de 

toute façon, il ne dit pas la vérité �ª�����d�D���M�H���O�¶�D�L���W�U�q�V���P�D�O���Y�p�F�X�����(���� 

 

�x Crise de la fin de vie (Ambiguïté des comportements en fin de vie)  

« �-�¶�H�V�S�q�U�H�� �T�X�H�� �M�H�� �S�R�X�U�U�D�L�� �U�H�P�D�U�F�K�H�U ». Elle espérait ça. Et à la fois, elle refusait des 

solutions. E3 

 

Il y a des membres de la famille qui voulaient la voir. Elle ne voulait pas les voir. Et puis 

�T�X�D�Q�G�� �L�O�V�� �V�R�Q�W�� �Y�H�Q�X�V�� �>�«�@�� �H�O�O�H�� �V�¶�H�V�W�� �P�L�V�H�� �j�� �S�D�U�O�H�U���� �j�� �V�R�X�U�L�U�H�«�� �>�«�@�� �,�O�� �\�� �D�Y�D�L�W�� �E�H�D�X�F�R�X�S�� �G�H��

�F�R�Q�W�U�D�G�L�F�W�L�R�Q�V���F�D�U���H�O�O�H���V�¶�p�W�R�Q�Q�D�L�W���T�X�¶�R�Q���Q�H���Y�L�H�Qne pas la voir et puis elle refusait. E3 

 

�>�«�@���(�O�O�H���D���F�K�D�Q�J�p���S�O�H�L�Q���G�H���I�R�L�V���G�¶�D�Y�L�V�����>�«�@���H�O�O�H���Y�R�X�O�D�L�W���T�X�H���M�¶�D�S�S�H�O�O�H���V�D���V�°�X�U���T�X�¶�H�O�O�H���Q�¶�D�Y�D�L�W��

pas vue depuis 20 ans �����H�W���I�L�Q�D�O�H�P�H�Q�W���H�O�O�H���P�¶�D���G�L�W���© oh ben non, ça ne changerait plus rien de 

�W�R�X�W�H�V�� �P�D�Q�L�q�U�H�V���� �F�¶�H�V�W�� �M�X�V�W�H�� �G�H�V�� �p�P�R�W�L�R�Q�V�� �W�U�R�S�� �I�R�U�W�H�V�� �j�� �U�H�Y�L�Y�U�H�� �I�L�Q�D�O�H�P�H�Q�W���� �F�¶�H�V�W�� �S�H�X�W�� �r�W�U�H��

�L�Q�X�W�L�O�H�« ». E6 

 

�>�«�@���H�O�O�H���W�H���G�L�W���© je veux ça », tu vas lui cuisiner, tu lui mettais la cuillère à la bouche et elle te 

disait « �E�H�X�U�N���� �M�¶�H�Q�� �Y�H�X�[�� �S�D�V ! ». Alors tu repartais préparer autre chose, mon père allait 

refaire les commissions �>�«�@�����(���� 
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�x Trouver sa place auprès du malade en fin de vie 

�-�H���O�X�L���D�L���G�H�P�D�Q�G�p�����D�X���'�U���%�������V�L���F�¶�p�W�D�L�W���E�L�H�Q���T�X�H���M�H���U�H�V�W�H���O�j���S�D�U�F�H���T�X�H���V�L���V�D���Y�R�O�R�Q�W�p���F�¶�H�V�W���G�H���P�H��

protéger et que je ne la vois pas, je suis en train �G�H�� �W�U�D�K�L�U�� �V�D�� �Y�R�O�R�Q�W�p�� �T�X�H�O�T�X�H�� �S�D�U�W���� �>�«�@�� �M�H��

�P�¶�L�P�S�R�V�H�����(�W���S�H�X�W���r�W�U�H���T�X�¶�H�O�O�H���Q�¶�D���S�D�V���H�Q�Y�L�H�����(�� 

 

�>�«�@���M�¶�p�W�D�L�V���G�D�Q�V���O�D���V�L�W�X�D�W�L�R�Q���R�•���M�H���P�H���G�H�P�D�Q�G�D�L�V���F�H���T�X�¶�L�O���I�D�O�O�D�L�W���H�W���F�H���T�X�¶�L�O���Q�H���I�D�O�O�D�L�W���S�D�V���T�X�H��

�M�H���I�D�V�V�H�����>�«�@���,�O���\���D�Y�D�L�W���O�H���S�U�R�E�O�q�P�H���G�H���W�U�R�X�Y�H�U���P�D���S�O�D�F�H�����V�D�Y�R�L�U���Qe pas me mêler à la décision 

parfois, après tout, il y avait des médecins pour ça. E16 

 

�x Refus de mourir et déni du patient 

Parce que mon frère a joué le jeu, une semaine avant sa mort il a monté quatre étages tout 

�V�H�X�O���� ������ �N�J���� �3�D�U�F�H�� �T�X�¶�L�O�� �Y�R�X�O�D�L�W�� �U�H�Q�W�U�H�U�� �F�K�H�]�� �O�X�L���� �(�W�� �O�j�� �W�X�� �U�p�D�O�L�V�H�V�� �T�X�¶�L�O�� �Q�H�� �Y�H�X�W�� �Y�U�D�L�P�H�Q�W���S�D�V��

mourir. �>�«�@�� �(�W�� �M�H�� �P�H�� �V�R�X�Y�L�H�Q�V�� �G�H�� �V�R�Q�� �U�H�J�D�U�G���� �o�D�� �Y�R�X�O�D�L�W�� �G�L�U�H�� �© je ne veux pas mourir » en 

gros.  E7 

 

Il (le docteur) a essayé de lui faire comprendre que, malheureusement, ça ne servait trop à 

rien de l�X�L�� �>�«�@�� �D�G�P�L�Q�L�V�W�U�H�U�� �G�H�V�� �P�p�G�L�F�D�P�H�Q�W�V�� �H�W�� �G�H�V�� �W�U�D�L�W�H�P�H�Q�W�V�� �D�X�V�V�L�� �O�R�X�U�G�V�� �V�D�F�K�D�Q�W�� �T�X�H��

�G�H�U�U�L�q�U�H���� �P�D�O�K�H�X�U�H�X�V�H�P�H�Q�W���L�O���Q�¶�\�� �D�X�U�D�L�W���S�D�V���G�¶�H�I�I�H�W���� �'�R�Q�F���F�H���M�R�X�U���M�¶�p�W�D�L�V���O�j�� �H�W���>�«�@���H�O�O�H���D���G�L�W��

textuellement : « moi je veux me battre et je veux guérir �ª�����'�R�Q�F�«���G�H�U�U�L�q�U�H�����M�H���Q�H me voyais 

�V�€�U�H�P�H�Q�W���S�D�V���O�X�L���G�L�U�H�«���F�H���Q�¶�p�W�D�L�W���S�D�V���S�R�V�V�L�E�O�H�����(���� 

 

�>�«�@���T�X�D�Q�G���H�O�O�H���P�H���S�R�V�D�L�W���G�H�V���T�X�H�V�W�L�R�Q�V���H�W���T�X�H���M�H���O�X�L���U�p�S�R�Q�G�D�L�V�����M�H���S�H�Q�V�H���T�X�¶�H�O�O�H���F�R�P�S�U�H�Q�D�L�W���H�W��

�S�X�L�V�� �I�L�Q�D�O�H�P�H�Q�W���� �M�H�� �U�H�Y�H�Q�D�L�V�� �G�H�X�[�� �M�R�X�U�V�� �D�S�U�q�V�� �H�W�� �H�O�O�H�� �P�H�� �U�H�S�R�V�D�L�W�� �O�D�� �P�r�P�H�� �T�X�H�V�W�L�R�Q���� �>�«�@���� �-�H��

pense �T�X�H���F�¶�H�V�W���H�O�O�H���T�X�L���D���H�Q�W�H�Q�G�X�«���H�W���H�O�O�H���H�Q���J�D�U�G�D�L�W���F�H���T�X�¶�H�O�O�H���D���Y�R�X�O�X�����(���� 

 

9.9.Les derniers instants de vie 

 

�x Souhait de la mort du proche en fin de vie  

�9�R�X�V�� �Y�R�X�O�H�]�� �O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�U�� �M�X�V�T�X�¶�D�X�� �E�R�X�W���� �Y�R�X�V�� �V�D�Y�H�]�� �T�X�H�� �O�¶�K�H�X�U�H�� �Y�D�� �r�W�U�H�� �O�j�� �H�W�� �T�X�H�� �Y�R�X�V�� �Qe 

pourrez plus lui �S�D�U�O�H�U���D�S�U�q�V�����(�W���D�S�U�q�V���Y�R�X�V���O�¶�D�W�W�H�Q�G�H�]���D�Y�H�F���L�P�S�D�W�L�H�Q�F�H���F�H�W�W�H���K�H�X�U�H�����9�R�X�V���Y�R�X�V��

�G�L�W�H�V���L�O���I�D�X�W���T�X�¶�H�O�O�H���D�U�U�L�Y�H�����L�O���I�D�X�W���T�X�¶�H�O�O�H���Y�L�H�Q�Q�H�����>�«�@���F�¶�H�V�W���G�X�U���F�H���T�X�H���M�H���Y�D�L�V���Y�R�X�V���G�L�U�H���P�D�L�V�«��

�Y�R�X�V���V�R�X�K�D�L�W�H�]���O�D���P�R�U�W���G�H���O�D���S�H�U�V�R�Q�Q�H���S�D�U�F�H���T�X�¶�H�O�O�H���H�V�W���D�X���E�R�X�W�����H�O�O�H���Q�H���S�H�X�W���Slus rien faire, 

�H�O�O�H���V�R�X�I�I�U�H�����P�R�U�D�O�H�P�H�Q�W���H�W���S�K�\�V�L�T�X�H�P�H�Q�W���>�«�@�����(��  
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�>�«�@���&omment abréger ses souffrances �"���6�L���F�H���Q�¶�H�V�W���T�X�H���M�¶�D�Y�D�L�V���G�H�V���J�R�X�W�W�H�V���G�H���P�R�U�S�K�L�Q�H�����H�W���M�H��

me disais « je vais lui faire boire toute la morphine �"���2�X���M�H���O�X�L���P�H�W�V���O�¶�R�U�H�L�O�O�H�U���V�X�U���O�D���W�r�W�H ? Je 

�P�¶�p�W�D�L�V�� �G�p�M�j�� �G�L�W�� �T�X�¶�R�Q�� �Q�H�� �S�H�X�W���� �R�Q�� �Q�H�� �S�H�X�W�� �S�D�V�� �W�X�H�U�� �V�D�� �P�q�U�H���� �F�¶�H�V�W�� �S�D�V�� �S�R�V�V�L�E�O�H�� �P�r�P�H�� �V�L�� �R�Q��

�O�¶�D�L�P�H�����F�¶�H�V�W���S�D�U���D�P�R�X�U�����'�p�M�j���M�¶�D�Y�D�L�V���V�R�X�I�I�H�U�W���G�H���F�H�W�W�H���L�G�p�H�����G�¶�D�Y�R�L�U���H�X���Q�H���V�H�U�D�L�W-�F�H���T�X�H���O�¶�L�G�p�H��

�T�X�L���P�¶�H�V�W���S�D�V�V�p�H���S�D�U���O�¶�H�V�S�U�L�W�����3�R�X�U�W�D�Q�W���F�¶�p�W�D�L�W���H�O�O�H���T�X�L���P�H���O�¶�D�Y�Dit demandé. E6 

 

Et puis elle ���O�¶�L�Q�I�L�U�P�L�q�U�H���� �P�¶�D�� �F�X�O�S�D�E�L�O�L�V�p�H���� �H�O�O�H�� �P�¶�D�� �G�L�W�� �© mais enfin, quelle est la fille qui 

voudrait la mort de sa mère ? �ª�����0�D�L�V���Y�U�D�L�P�H�Q�W�« �H�W���O�j���o�D���P�¶�D���D�Q�p�D�Q�W�L�H���S�D�U�F�H���T�X�H���M�¶�p�W�D�L�V���H�Q��

�W�U�D�L�Q���G�H���O�X�L���G�L�U�H���P�R�L���T�X�H���M�H���O�¶�D�L���D�P�H�Q�p�H���F�K�H�]���H�X�[���S�D�U�F�H���T�X�H�«���S�D�U�F�H���T�X�H deux jours avant, je 

me disais mais comment, comment abréger ses souffrances ? E6 

 

�>�«�@���H�O�O�H���P�¶�D���U�H�M�R�L�Q�W�H���H�W���P�¶�D���G�L�W���© �>�«�@���V�X�U�W�R�X�W���T�X�¶�R�Q���V�¶�D�F�K�D�U�Q�H���S�D�V�����W�¶�H�V���G�¶�D�F�F�R�U�G ? ». « Ben 

oui, je préfère le voir mort quoi �ª�����(�Q�I�L�Q�����F�¶�H�V�W���K�R�U�U�L�E�O�H���P�D�L�V�«���T�X�¶�L�O���P�H�X�U�W���Y�L�W�H�����&�¶�H�V�W���p�J�R�w�V�W�H����

E7 

 

�&�H�W�W�H���P�D�O�D�G�L�H�����O�¶�p�W�D�W���G�D�Q�V���O�H�T�X�H�O���R�Q���D�U�U�L�Y�H���H�V�W���W�H�O�����T�X�¶�R�Q���S�U�p�I�q�U�H���O�D���P�R�U�W�� E8 

 

�>�«�@�� �H�O�O�H�� �D�Y�D�L�W�� �O�H�� �U�k�O�H�� �>�«�@���� �'�¶�H�Q�W�H�Q�G�U�H�� �F�H�� �E�U�X�L�W�«�� �G�H�� �����K�� �j�� ���K������ �G�X�� �P�D�W�L�Q�� �>�«�@�� �D�X�� �P�r�P�H��

�P�R�P�H�Q�W���R�Q���V�¶�H�V�W���U�H�J�D�U�G�p���H�W���R�Q���V�¶�H�V�W���G�L�W���T�X�¶�R�Q���O�X�L���Pettrait bien le coussin sur la tête pour ne 

�S�O�X�V���O�¶�H�Q�W�H�Q�G�U�H�����(���� 

 

�>�«�@�� �V�X�U�W�R�X�W�� �O�H�V�� �G�H�X�[�� �G�H�U�Q�L�q�U�H�V�� �D�Q�Q�p�H�V���� �L�O�� �P�¶�D�U�U�L�Y�D�L�W�� �G�H�� �V�R�X�K�D�L�W�H�U�� �V�D�� �P�R�U�W���� �S�R�X�U�� �O�X�L���� �M�H�� �P�H��

�G�L�V�D�L�V���P�D�L�V���Y�L�Y�H�P�H�Q�W���T�X�H���o�D���V�¶�D�U�U�r�W�H�� E15 

 

�x Derniers jours de vie : longueur, échéance proche 

Mais e�O�O�H�� �Y�R�X�O�D�L�W�� �T�X�H�� �o�D�� �F�H�V�V�H���� �&�¶�H�V�W�� �V�€�U�� �T�X�H�� ������ �M�R�X�U�V�� �o�D�� �Q�H�� �S�D�U�D�v�W�� �S�D�V�� �p�Q�R�U�P�H�� �Y�X�� �G�H��

�O�¶�H�[�W�p�U�L�H�X�U�� �P�D�L�V�� ������ �M�R�X�U�V�� �S�R�X�U�� �H�O�O�H�� �H�W�� �P�R�L���� �F�¶�p�W�D�L�W�� �O�H�V�� �S�O�X�V�� �O�R�Q�J�X�H�V�� �G�H�� �W�R�X�W�H�� �V�D�� �Y�L�H�� �M�H�� �S�H�Q�V�H����

�&�¶�p�W�D�L�W���K�R�U�U�L�E�O�H�����0�R�L���M�H���U�H�V�W�D�L�V�����K���j���F�{�W�p���G�¶�H�O�O�H�����j���O�X�L���S�D�U�O�H�U�����S�D�U���M�R�X�U�����7�R�X�W�H���O�D���M�R�X�U�Q�p�H�«���o�D��

�P�H���V�H�P�E�O�D�L�W���F�R�X�U�W�«���H�W���K�\�S�H�U���O�R�Q�J�����(�Q���P�H���G�L�V�D�Q�W���T�X�H���\�¶�D���U�L�H�Q���T�X�L���F�K�D�Q�J�H�����\�¶�D���U�L�H�Q���T�X�L���D�Y�D�Q�F�H�� 

E6 

 

�-�¶�D�L���Y�X���G�H�V���P�R�U�W�V���P�D�L�V���S�D�V���T�X�H�O�T�X�¶�X�Q���P�R�X�U�L�U���H�W���o�D���F�¶�H�V�W���G�X�U���G�¶�D�V�V�L�V�W�H�U���j���O�D���P�R�U�W���G�H���T�X�H�O�T�X�¶�X�Q����

en plus que tu as programmée. E12 
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�x Rapidi�W�p���G�H���O�¶�pvolution de la maladie, temps précieux 

�8�Q���D�Q���D�Y�D�Q�W�����R�Q���p�W�D�L�W���V�X�U���X�Q���E�D�W�H�D�X���H�Q���&�R�U�V�H���>�«�@�����&�¶�p�W�D�L�W���M�X�V�W�H���X�Q���D�Q���D�Y�D�Q�W���V�D���P�R�U�W�����d�D���D���p�W�p��

rapide. E10  

 

�>�«�@�� �F�¶�H�V�W�� �D�O�O�p�� �W�U�q�V�� �Y�L�W�H�� �D�X�V�V�L�� �H�W�� �o�D�� �M�H�� �S�H�Q�V�H�� �T�X�H�� �W�R�X�W�� �O�H�� �P�R�Q�G�H�� �D�� �p�W�p�� �V�X�U�S�U�L�V�� �G�H�� �O�D�� �Y�L�W�H�V�V�H�� �j��

�O�D�T�X�H�O�O�H���F�¶�H�V�W��allé après. E8 

 

�0�D�L�V���T�X�D�Q�G���M�¶�D�L���V�X���T�X�H���F�¶�p�W�D�L�W���O�D���I�L�Q�����M�H���Q�H���Y�R�X�O�D�L�V���S�D�V���S�H�U�G�U�H���G�H���W�H�P�S�V�����'�X���P�R�L�Q�V�����T�X�D�Q�G���R�Q��

�P�H�� �P�H�W�W�D�L�W�� �G�H�K�R�U�V�� �S�R�X�U�� �O�H�V�� �V�R�L�Q�V�� �R�X�� �O�D�� �W�R�L�O�H�W�W�H���� �O�H�V�� �G�H�U�Q�L�H�U�V�� �M�R�X�U�V�«�� �o�D�� �P�¶�D�� �p�W�p�� �W�U�q�V�� �S�p�Q�L�E�O�H��

�S�D�U�F�H���T�X�H���M�H���Q�¶�D�X�U�D�L�V���S�D�V���Y�R�X�O�X���O�H���T�X�L�W�W�H�U�����,�O���P�H���V�H�P�E�O�D�L�W���T�X�H���F�¶�p�W�D�L�W���G�X���W�H�P�S�V���S�H�U�G�X�����(�� 

 

�0�D�L�V���T�X�D�Q�G���R�Q���P�¶�D���G�L�W���T�X�H���o�D���D�O�O�D�L�W���D�O�O�H�U���Y�L�W�H�����M�H���Q�H���V�D�Y�D�L�V���S�D�V���T�X�H���o�D���L�U�D�L�W���Y�L�W�H���D�X�M�R�X�U�G�¶�K�X�L����

�3�R�X�U���P�R�L���F�¶�p�W�D�L�W���Y�L�W�H���G�D�Q�V���O�H���Z�H�H�N�H�Q�G���P�D�L�V���S�D�V���O�H���M�R�X�U���P�r�P�H �>�«�@�����(���� 

 

�x Incertitude sur le temps restant à vivre sur la fin 

O�Q���V�¶�H�V�W���G�L�W���T�X�¶�R�Q���D�O�O�D�L�W���O�D���J�D�U�G�H�U���M�X�V�T�X�¶�D�X���E�R�X�W���P�D�L�V���S�H�U�V�R�Q�Q�H���Q�H���V�D�Y�D�L�W���Q�R�X�V���G�L�U�H���V�L���F�¶�p�W�D�L�W��

la fin ou pas. E3 

 

�x Comprendre et accepter que ce soient les derniers instants de vie du malade 

�/�j�� �M�¶�D�Y�R�X�H�� �T�X�H�� �M�¶�D�L�� �E�L�H�Q�� �E�L�H�Q�� �K�p�V�L�W�p�� �S�D�U�F�H�� �T�X�¶�R�Q�� �V�D�Y�D�L�W�� �T�X�¶�L�O�� �Q�R�X�V��entendait donc on lui 

�S�D�U�O�D�L�W�� �H�W�� �R�Q�� �D�Y�D�L�W�� �O�¶�L�P�S�U�H�V�V�L�R�Q�� �T�X�¶�L�O�� �Q�R�X�V�� �F�R�P�S�U�H�Q�D�L�W�� �P�r�P�H�� �V�¶�L�O�� �Q�H�� �U�p�S�R�Q�G�D�L�W�� �S�D�V���� �2�Q�� �O�H��

�F�D�U�H�V�V�D�L�W�«���G�R�Q�F���F�¶�p�W�D�L�W���G�X�U���F�R�P�P�H���G�p�F�L�V�L�R�Q���j���S�U�H�Q�G�U�H�����>�«�@��Donc je suis allée voir le Dr C., 

je lui ai dit « �E�R�Q�����I�D�L�W�H�V���F�H���T�X�¶�L�O���I�D�X�W���S�R�X�U���T�X�¶�L�O��ne souffre pas ». E9 

 

�$�X���E�R�X�W���G�H���T�X�H�O�T�X�H�V���K�H�X�U�H�V�����>�«�@���H�O�O�H���V�¶�H�V�W���H�Q�I�L�Q���H�Q�G�R�U�P�L�H�����-�H���V�D�Y�D�L�V���T�X�H���V�L���H�O�O�H���V�¶�H�Q�G�R�U�P�D�L�W����

�H�O�O�H���Q�H���V�H���U�p�Y�H�L�O�O�H�U�D�L�W���S�O�X�V�����o�D���M�H���O�H���V�D�Y�D�L�V�����&�¶�p�W�D�L�W���G�L�I�I�L�F�L�O�H���>�«�@�����(���� 

 

�>�«�@���F�¶�p�W�D�L�W���G�H���P�H���G�L�U�H���T�X�H���P�D�O�K�H�X�U�H�X�V�H�P�H�Q�W���M�H���I�D�L�V�D�L�V���W�R�X�W���o�D���H�W�� �T�X�H�«���H�O�O�H���Q�H���V�¶�H�Q���V�R�U�W�L�U�D�L�W��

�S�D�V�����T�X�H���F�¶�p�W�D�L�W���I�L�Q�L�����d�D���F�¶�H�V�W���O�H���S�O�X�V���G�X�U���j���Y�L�Y�U�H�� E12 

 

�d�D���D���p�W�p���G�L�I�I�L�F�L�O�H���G�¶�D�G�P�H�W�W�U�H���T�X�¶�H�O�O�H���Q�H���S�D�U�W�L�U�D�L�W���M�D�P�D�L�V���G�H���F�H�W�W�H���F�K�D�P�E�U�H�����(�� 
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�>�«�@���O�D���G�H�U�Q�L�q�U�H���V�H�P�D�L�Q�H�����>�«�@���M�H���P�H���V�X�L�V���O�D�L�V�V�p�H���F�R�Q�Y�D�L�Q�F�U�H���T�X�H���S�H�X�W���r�W�U�H���o�D���D�O�O�D�L�W���G�X�U�H�U���Slus 

�O�R�Q�J�W�H�P�S�V�����3�H�X�W���r�W�U�H���S�R�X�U�������P�R�L�V�����T�X�¶�H�O�O�H���D�O�O�D�L�W���I�D�L�U�H���V�H�V�������V�p�D�Q�F�H�V���G�H���F�K�L�P�L�R�����H�W���T�X�¶�D�S�U�q�V���H�O�O�H��

�L�U�D�L�W�� �S�H�X�W�� �r�W�U�H�� �P�L�H�X�[�� �H�W�� �T�X�¶�D�S�U�q�V�� �o�D�� �U�H�Y�L�H�Q�G�U�D�L�W���� �-�H�� �P�H�� �V�X�L�V�� �O�D�L�V�V�p�H�� �F�R�Q�Y�D�L�Q�F�U�H�� �G�H�� �o�D��

�E�L�]�D�U�U�H�P�H�Q�W���D�O�R�U�V���T�X�H���F�¶�H�V�W���H�[�D�F�W�H�P�H�Q�W���O�¶�L�Q�Y�H�U�V�H���T�X�L���V�¶�H�V�W���S�D�V�V�p�����'�X���F�R�X�S���M�¶�D�Y�D�L�V���G�H���Q�R�X�Y�H�D�X��

un décalage. E8 

 

9.10. �/�D���S�U�p�V�H�Q�F�H���H�W���O�D���G�L�V�S�R�Q�L�E�L�O�L�W�p���G�H���O�¶�D�L�G�D�Q�W 

 

�x Contrainte de la présence permanente auprès de la personne malade  

�>�«�@���F�R�Q�W�U�D�L�Q�W�H���I�R�U�F�p�H���G�¶�r�W�U�H���O�j�����W�R�X�M�R�X�U�V���O�j�����G�H���Q�H���U�L�H�Q���S�R�X�Y�R�L�U���I�D�L�U�H�«���(�� 

 

�>�«�@���L�O���I�D�O�O�D�L�W���T�X�H���M�H���P�¶�D�U�U�r�W�H�����G�H���W�U�D�Y�D�L�O�O�H�U�������'�R�Q�F���M�H���Q�¶�D�L���S�O�X�V���G�H���P�p�W�L�H�U���P�D�L�Q�W�H�Q�D�Q�W�����>�«�@���(�W��

�F�H���V�D�F�U�L�I�L�F�H���T�X�H���M�¶�D�L���I�D�L�W�����M�H���Q�H���V�D�L�V���S�D�V���V�L���H�O�O�H���H�Q���D�Y�D�L�W���F�R�Q�V�F�L�H�Q�F�H�����(�� 

 

�-�H���Q�H���S�R�X�Y�D�L�V���S�D�V���P�¶�D�E�V�H�Q�W�H�U�����(���� 

 

�>�«�@�� �T�X�D�Q�G�� �L�O�� �p�W�D�L�W�� �O�j�� �H�Q�� �+�$�'���� �M�H�� �Q�H�� �V�R�U�W�D�L�V�� �S�O�X�V���� �M�H�� �Q�¶�R�V�D�L�V�� �S�D�V�� �O�H�� �O�D�L�V�V�H�U�� �Wout seul. Je ne 

faisais plus rien. E9 

 

Je me suis absentée, allez quoi une demi heure pour aller voir la psychologue et quand je suis 

�U�H�Y�H�Q�X�H���G�D�Q�V���O�D���F�K�D�P�E�U�H�����H�O�O�H���W�D�S�D�L�W���D�Y�H�F���O�D���V�R�Q�Q�H�W�W�H���V�X�U���O�H���O�L�W�����H�O�O�H���P�¶�D�S�S�H�O�D�L�W���H�Q���I�D�L�W�����(�O�O�H���Q�H��

parlait quasi plus, plus de son, plus rien. Mais elle a quand même réussi à me dire « quand tu 

�Y�L�H�Q�V���P�H���Y�R�L�U���P�R�L�����F�¶�H�V�W���S�R�X�U���r�W�U�H���L�F�L���D�Y�H�F���P�R�L���H�W���S�D�V���S�R�X�U���D�O�O�H�U���Y�R�L�U���O�H�V���D�X�W�U�H�V ». E11 

 

�>�«�@�� �P�R�L�� �M�H�� �S�D�V�V�D�L�V�� �P�H�V�� �M�R�X�U�Q�p�H�V�� �O�j-�E�D�V���� �M�H�� �G�H�V�F�H�Q�G�D�L�V�� �j�� ���K�� �M�X�V�T�X�¶�j�� �F�H�� �T�X�H�� �P�D�� �P�q�U�H��

commence à f�D�L�U�H�� �V�D�� �V�L�H�V�W�H���� �-�H�� �U�H�Y�H�Q�D�L�V�� �I�D�L�U�H�� �F�H�� �T�X�H�� �M�¶�D�Y�D�L�V�� �j�� �I�D�L�U�H�� �L�F�L�� �H�W�� �M�H�� �U�H�S�D�U�W�D�L�V�� �Y�H�U�V��

15h30-�����K�� �H�W�� �S�X�L�V�� �M�H�� �U�H�V�W�D�L�V�� �M�X�V�T�X�¶�D�X�� �V�R�L�U���� �����K����-22h, après que les infirmières soient 

�S�D�V�V�p�H�V�����7�R�X�V���O�H�V���M�R�X�U�V���S�H�Q�G�D�Q�W���G�H�X�[���P�R�L�V���M�¶�D�L���I�D�L�W���o�D�� E12 

 

�x Retentissement de cette p�U�p�V�H�Q�F�H�� �V�X�U�� �O�D�� �Y�L�H�� �G�H�� �O�¶�D�L�G�D�Q�W�� ���J�H�V�W�L�R�Q�� �V�D�� �Y�L�H�� �G�H�� �I�D�P�L�O�O�H����

�F�X�O�S�D�E�L�O�L�W�p�«�� 

�-�¶�D�X�U�D�L���Y�R�X�O�X���r�W�U�H���S�O�X�V���G�L�V�S�R�Q�L�E�O�H�«���P�D�L�V���F�¶�H�V�W���O�D���Y�L�H�����R�Q���Q�H���S�H�X�W���S�D�V���� �R�Q���I�D�L�W���F�H���T�X�¶�R�Q���S�H�X�W����

E5 
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�>�«�@���M�¶�D�Y�D�L�V���F�R�X�S�p���D�Y�H�F���P�H�V���S�D�U�H�Q�W�V�����M�¶�D�Y�D�L�V���P�D���Y�L�H���I�D�P�L�O�L�D�O�H���E�L�H�Q���V�€�U�����&�H���T�X�L���H�V�W���G�X�U�����F�¶�H�V�W���G�H��

�U�H�Y�H�Q�L�U���j���O�D���P�D�L�V�R�Q���H�W���G�H���O�D�L�V�V�H�U���W�R�P�E�H�U���V�D���I�D�P�L�O�O�H�����E�R�Q���R�Q���O�D���O�D�L�V�V�H���S�D�V���W�R�P�E�H�U���P�D�L�V���R�Q���Q�¶�H�V�W��

plus avec eux. E1 

 

�0�D�L�V�� �M�H�� �Q�H�� �V�X�L�V�� �S�D�V�� �V�€�U�H�� �T�X�H�� �O�H�� �I�D�L�W�� �G�¶�D�U�U�r�W�H�U�� �G�H�� �E�R�V�V�H�U���� �o�D�� �D�L�G�H�� �S�D�V�� �j�� �r�W�U�H�� �S�O�X�V�� �D�O�H�U�W�H���� �j��

�D�S�S�R�U�W�H�U���S�O�X�V���D�X���P�D�O�D�G�H���S�D�U�F�H���T�X�H���V�L���W�¶es en vase clos avec le malade, tu ne lui apportes plus 

�U�L�H�Q�����W�X���D�V���W�H�O�O�H�P�H�Q�W���G�¶�H�P�S�D�W�K�L�H�����T�X�H���W�R�L-même tu ne respires plus assez pour apporter un truc 

�S�R�V�L�W�L�I�����>�«�@���0�D�L�V���M�H���P�H���V�X�L�V���G�L�W���T�X�H���V�L���M�¶�D�U�U�r�W�D�L�V���G�H���E�R�V�V�H�U�����M�¶�D�O�O�D�L�V���G�H�Y�H�Q�L�U���I�R�O�O�H : je vis que sa 

mala�G�L�H���j���O�X�L�����M�¶�D�U�U�r�W�H���G�H���Y�L�Y�U�H���P�R�L���>�«�@�����(�� 

 

�>�«�@���F�¶�H�V�W���Y�U�D�L���D�X�V�V�L���T�X�¶�L�O���\���D���O�H���W�U�D�Y�D�L�O�����P�D���I�H�P�P�H�����«�����R�Q���D���Q�R�W�U�H���Y�L�H���D�X�V�V�L�����2�Q���\���D�O�O�D�L�W���W�R�X�W�H�V��

les 3-�����V�H�P�D�L�Q�H�V�����>�«�@���M�¶�D�X�U�D�L�V���S�X���H�Q���I�D�L�U�H���S�O�X�V�����M�¶�D�X�U�D�Ls �S�X���r�W�U�H���S�O�X�V���S�U�R�F�K�H���G�H���P�R�Q���S�q�U�H�����>�«�@��

dans la vie on regrett�H���W�R�X�M�R�X�U�V���F�H���T�X�¶�R�Q���Q�¶�D���S�D�V���I�D�L�W�����d�D���Q�H���Y�H�X�W���S�D�V���G�L�U�H���T�X�¶�R�Q���D�X�U�D�L�W���S�X���O�H��

faire. E15 

 

�x Refus de certaines aides du fait de cette indisponibilité 

�>�«�@���O�H�V���S�V�\�F�K�R�O�R�J�X�H�V���>�«�@���Q�R�Q�����M�H���Q�¶�D�Y�D�L�V���S�D�V���H�Q�Y�L�H�����>�«�@�����/�j�����M�H���P�H���F�R�Q�V�D�F�U�D�L�V���H�Q�W�L�q�U�H�P�H�Q�W���j��

mon fils, je ne pensa�L�V���S�O�X�V���T�X�¶�j���O�X�L�����(�� 

 

�-�H���Q�¶�D�Y�D�L�V���S�D�V���Y�R�X�O�X���O�D���Y�R�L�U�����O�D���S�V�\�F�K�R�O�R�J�X�H�����D�Y�D�Q�W���F�D�U���L�O���\���D�Y�D�L�W���O�H�V���V�R�L�Q�V���>�«�@�����(���� 

 

9.11. �/�¶�L�V�R�O�H�P�H�Q�W���G�H���O�¶�D�L�G�D�Q�W 

 

�x Isolement des aidants et prise de décision seuls 

�&�¶�H�V�W���V�X�U���O�H���S�O�D�Q���K�X�P�D�L�Q���T�X�¶�R�Q���Q�¶�D���S�D�V���p�W�p���p�S�D�U�J�Q�p���P�R�Q���I�U�q�U�H���H�W���P�R�L���S�D�U�F�H �T�X�¶�R�Q���Q�¶�D�Y�D�L�W���S�D�V��

�G�H���I�D�P�L�O�O�H�����2�Q���Q�¶�D�Y�D�L�W���T�X�H���Q�R�W�U�H���P�q�U�H�����(�� 

 

On se sent seul de toutes manières dans ces moment�V�� �O�j���� �(�W�� �R�Q�� �D�� �H�Q�Y�L�H�� �G�¶�r�W�U�H�� �V�H�X�O���� �R�Q�� �Q�¶�H�V�W��

�S�D�V�� �G�H�� �E�R�Q�Q�H�� �F�R�P�S�D�J�Q�L�H���� �'�R�Q�F�� �P�r�P�H�� �L�Q�F�R�Q�V�F�L�H�P�P�H�Q�W���� �R�Q�� �U�H�I�X�V�H�� �G�H�� �Y�R�L�U�� �O�H�V�� �J�H�Q�V���� �&�¶�H�V�W��

difficile de voir �T�X�H�O�T�X�¶�X�Q���T�X�L���Q�¶�D���S�D�V���H�Q�Y�L�H���G�H���Y�R�L�U���O�H�V���D�X�W�U�H�V�����-�H���P�H���V�X�L�V���F�R�P�S�O�q�W�H�P�H�Q�W���L�V�R�O�p�H��

pendant un an et demi pour avoir la force �>�«�@���(�� 

 

�'�H���G�p�F�L�G�H�U���j���V�D���S�O�D�F�H���F�¶�p�W�D�L�W���O�R�X�U�G�����F�D�U���p�W�D�Q�W���V�H�X�O�H�����M�H���Q�¶�D�Y�D�L�V���S�D�V���G�H���F�R�Q�V�H�L�O���T�X�L���S�R�X�Y�D�L�W���I�D�L�U�H��

la balance �>�«�@���«���S�D�U�F�H���T�X�¶�R�Q��me disait toujours « �Q�R�Q�����F�¶�H�V�W���j���W�R�L���G�H���S�U�H�Q�G�U�H���O�D���G�p�F�L�V�L�R�Q » et 
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�T�X�D�Q�G�� �F�¶�H�V�W�� �O�H�� �F�K�R�L�[�� �G�¶�X�Q�H�� �Y�L�H�� �R�X�� �P�r�P�H�� �G�¶�X�Q�� �W�U�D�L�W�H�P�H�Q�W���� �M�¶�\�� �U�p�I�O�p�F�K�L�V�V�D�L�V�� �M�R�X�U�� �H�W�� �Q�X�L�W���� �-�¶�D�L��

perdu le sommeil pendant un long moment. E6 

 

�&�¶�H�V�W���Y�U�D�L���T�X�H���M�¶�p�W�D�L�V���V�H�X�O�H�����R�Q���D���W�U�R�L�V���H�Q�I�D�Q�W�V���P�D�Ls ils sont loin, ils ont leur travail aussi. �>�«�@��

�'�¶�D�L�O�O�H�X�U�V���M�H���V�X�L�V���D�O�O�p�H���Y�R�L�U���O�H���P�p�G�H�F�L�Q���T�X�L���O�H���V�X�L�Y�D�L�W�����R�Q���Q�H���V�¶�p�W�D�L�W���S�D�V���Y�X���G�H�S�X�L�V�����(�W���L�O���P�¶�D���G�L�W��

« �F�¶�H�V�W���Y�U�D�L���T�X�¶�R�Q���V�¶�H�V�W���E�H�D�X�F�R�X�S���R�F�F�X�S�p���G�H�� �Y�R�W�U�H���P�D�U�L���H�W���R�Q���Q�H���V�¶�H�V�W���S�D�V�� �R�F�F�X�S�p���G�H���Y�R�X�V ». 

E10 

 

�>�«�@���P�R�Q���S�qre était seul avec elle à la maison �>�«�@���L�O���G�L�V�S�X�W�D�L�W���W�R�X�W���O�H���P�R�Q�G�H�����L�O���V�W�U�H�V�V�D�L�W�����L�O���V�H��

sentait acculé, paniqué, au bout, plus rien à faire. Et il disait « ne la laissez pas comme ça, ne 

la laissez pas comme ça ». Il y avait une grosse détresse. E8 

 

�>�«�@�� �L�O �Q�¶�\�� �D�Y�D�L�W�� �S�D�V�� �O�D�� �W�U�D�Q�V�S�D�U�H�Q�F�H���� �6�L�� �H�O�O�H�� �\�� �p�W�D�L�W���� �R�Q�� �D�X�U�D�L�W�� �S�X�� �W�D�E�O�H�U�� �V�X�U�� �X�Q��

accompagnement réel�����V�L���F�H���Q�¶�H�V�W���S�D�V���W�U�D�Q�V�S�D�U�H�Q�W���H�Q�W�U�H���O�H�V���S�H�U�V�R�Q�Q�H�V�����V�¶�L�O���\���D���G�X���G�p�Q�L�����V�L���R�Q��

�Q�¶�H�V�W���S�D�V���V�X�U���O�H���P�r�P�H���S�O�D�Q�����R�Q���Q�H���S�H�X�W���S�D�V���D�L�G�H�U���Y�U�D�L�P�H�Q�W�����$�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�U�����o�D���F�R�P�P�H�Q�F�H���S�Dr 

�G�H���O�¶�L�Q�I�R�U�P�D�W�L�R�Q���H�W���S�X�L�V���X�Q�H���S�U�p�V�H�Q�F�H���K�X�P�D�L�Q�H�����S�O�X�V�«���G�H�V���F�K�R�V�H�V���V�L�P�S�O�H�V�� E8 

 

�>�«�@���L�O���\���D���H�X���G�H�V���P�R�P�H�Q�W�V���G�L�I�I�L�F�L�O�H�V�«���j���Q�R�s�O�����R�Q���p�W�D�L�W���T�X�H���W�R�X�V���O�H�V���G�H�X�[���H�W���o�D�����o�D���D���p�W�p���W�U�q�V���W�U�q�V��

�G�X�U���� �>�«�@�� �M�¶�D�X�U�D�L�� �V�R�X�K�D�L�W�p�� �r�W�U�H�� �P�L�H�X�[�� �p�S�D�X�O�p�H���� �o�D�� �F�¶�H�V�W�� �V�€�U�� �P�D�L�V�� �M�H�� �O�¶�D�L�� �p�W�p�� �E�Haucoup par 

téléphone. E9 

 

�0�D�L�V���H�Q���J�U�R�V�����M�H���V�X�L�V���W�R�X�W�H���V�H�X�O�H�����M�¶�D�L���S�R�U�W�p���o�D���V�H�X�O�H�����(���� 

 

�>�«�@���H�O�O�H���V�R�X�I�I�U�D�L�W���W�H�O�O�H�P�H�Q�W���>�«�@�����2�Q���D���I�D�L�W���Y�H�Q�L�U���O�H���P�p�G�H�F�L�Q���O�H���V�R�L�U���j�������K���H�W���O�j���L�O���D���G�L�W���© pfff, 

�F�¶�H�V�W���I�L�Q�L�����H�O�O�H���Y�D���E�L�H�Q�W�{�W���I�L�Q�L�U ; alors bon, si vous voulez abréger ses souffrances, il va falloir 

�P�H�W�W�U�H���X�Q���S�D�W�F�K���G�H���P�R�U�S�K�L�Q�H���V�X�S�S�O�p�P�H�Q�W�D�L�U�H�����>�«�@���P�R�L���M�H���Q�H���O�H���I�H�U�D�L���S�D�V ». Alors il a demandé 

à mon père qui a dit non �����j���P�R�Q���R�Q�F�O�H���T�X�L���D���G�L�W���Q�R�Q�����(�W���O�j�����L�O���V�¶�H�V�W���U�H�W�R�X�U�Q�p���Y�H�U�V���P�R�L���H�W���P�R�L��

�M�¶�D�L���G�L�W���R�X�L�����M�H���Q�¶�D�L���S�D�V���K�p�V�L�W�p���X�Q�H���V�H�X�O�H���V�H�F�R�Q�G�H�����-�¶�D�L���G�L�W���T�X�H���V�¶�L�O���I�D�O�O�D�L�W���O�H���I�D�L�U�H�����M�H���O�H���I�H�U�D�L�����M�H��

�S�U�H�Q�D�L�V���P�H�V���U�H�V�S�R�Q�V�D�E�L�O�L�W�p�V�����>�«�@���O�D�L�V�V�H�U���o�D���j���X�Q���P�H�P�E�U�H���G�H���O�D���I�D�P�L�O�O�H���F�¶�H�V�W���T�X�D�Q�G���P�r�P�H���G�X�U����

E12 

 

�>�«�@���F�¶�H�V�W���T�X�D�V�L���L�P�S�R�V�V�L�E�O�H���G�H���G�H�P�D�Q�G�H�U���j���X�Q���F�R�Q�M�R�L�Q�W���© est-�F�H���T�X�H���Y�R�X�V���Y�R�X�O�H�]���T�X�¶�R�Q���D�U�U�r�W�H��

tout ? ». Que peut répondre un conjoint �"�� �&�¶�H�V�W�� �H�[�W�U�r�P�H�P�H�Q�W���G�L�I�I�L�F�L�O�H���� �>�«�@���F�¶�H�V�W�� �K�R�U�U�L�E�O�H�� �G�H��

lui demander ça. E15 
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�x �6�R�X�I�I�U�D�Q�F�H���G�H���O�¶�D�L�G�D�Q�W : prise sur soi même  

�-�H���Q�¶�D�L���M�D�P�D�L�V���S�O�H�X�U�p���G�H�Y�D�Q�W���O�X�L�����-�¶�D�L���W�R�X�M�R�X�U�V���I�D�L�W���H�Q���V�R�U�W�H���T�X�¶�L�O���P�H���Y�R�L�W���F�R�L�I�I�p�H�����T�X�¶�L�O me voit 

bien. Dans le meilleur état possible, pas faire la tête, jamais énervée, toujours un mot gentil, 

�M�H�� �O�¶�H�P�E�U�D�V�V�D�L�V���� �M�H�� �O�H�� �F�k�O�L�Q�D�L�V���� �>�«�@�� �(�W�� �S�X�L�V�� �T�X�D�Q�G�� �o�D�� �Q�¶�D�O�O�D�L�W�� �S�D�V���� �M�¶�D�O�O�D�L�V�� �S�O�H�X�U�H�U�� �G�D�Q�V�� �P�D��

cuisine ou dans ma salle de bain. Et puis je me reprenais et puis je repartais le voir. E4 

 

« Comment tu arrives à être aussi détachée, à en parler si froidement ? ». Et je ne savais pas 

�F�R�P�P�H�Q�W�� �O�H�� �S�U�H�Q�G�U�H�� �P�D�L�V�� �M�H�� �O�¶�D�L�� �O�L�P�L�W�H�� �S�U�L�V�� �E�L�H�Q�� �S�D�U�F�H�� �T�X�H�� �M�H�� �S�U�H�Q�D�L�V�� �V�X�U�� �P�R�L�� �S�R�X�U�� �O�X�L��

remonter à elle le moral. E6 

 

Alors de temps en �W�H�P�S�V�����M�H���P�¶�p�F�U�R�X�O�D�L�V���P�D�L�V���M�¶�H�V�V�D�\�D�L�V���G�H���Q�H���S�D�V���O�H���I�D�L�U�H���G�H�Y�D�Q�W���O�X�L�����M�¶�D�O�O�D�L�V���j��

�O�¶�H�[�W�p�U�L�H�X�U���R�X���M�¶�D�O�O�D�L�V���X�Q���S�H�X���V�X�U���O�D���W�H�U�U�D�V�V�H�� E10 

 

Il aurait fallu que je sois dans le couloir à consoler mon père, on serait rentré tous les deux 

après pour voir ma mère. On �Q�¶�D�X�U�D�L�W�� �S�D�V�� �G�X�� �r�W�U�H�� �O�j���� �G�D�Q�V�� �V�D�� �F�K�D�P�E�U�H���� �W�R�X�V�� �O�H�V�� �G�H�X�[���� �j��

pleurer. E8 

 

�>�«�@���T�X�D�Q�G���R�Q���Y�H�Q�D�L�W���L�F�L�����F�H���Q�¶�p�W�D�L�W���S�D�V���S�R�X�U���S�O�H�X�U�H�U�����2�Q���Y�H�Q�D�L�W���L�F�L�����F�¶�p�W�D�L�W���S�R�X�U���G�L�V�F�X�W�H�U���D�Y�H�F��

�H�O�O�H�«�� �O�X�L�� �G�L�U�H�� �G�H�� �Q�H�� �S�D�V�� �V�¶�L�Q�T�X�L�p�W�H�U���� �T�X�¶�H�O�O�H�� �D�O�O�D�L�W���J�X�p�U�L�U�� �H�W�� �U�H�Q�W�U�H�U�� �j�� �O�D�� �P�D�L�V�R�Q�«�� �o�D�� �F�¶�p�W�D�L�W��

�G�X�U�����G�X�U���G�H���O�X�L���G�L�U�H���o�D���V�D�F�K�D�Q�W���F�H���T�X�¶�R�Q���V�D�Y�D�L�W���F�¶�p�W�D�L�W���G�X�U�����0�D�L�V���R�Q���O�H���I�D�L�V�D�L�W�����H�W���V�D�Q�V���S�O�H�X�U�H�U����

Par contre, quand on rentrait à la maison, la plus grosse difficulté, elle était là. E11 

 

�0�D�L�V���L�O���\���D���G�H�V���P�R�P�H�Q�W�V���R�•���T�X�D�Q�G���H�O�O�H���p�W�D�L�W���F�K�H�]���P�D���V�°�X�U���H�W���T�X�¶�L�O���I�D�O�O�D�L�W���T�X�H���M�H���O�H�V���U�H�M�R�L�J�Q�H�����M�H��

�Q�¶�D�Y�D�L�V���S�D�V���H�Q�Y�L�H���G�¶�\���D�O�O�H�U�����&�¶�p�W�D�L�W���P�D���I�D�o�R�Q���G�H���P�H���S�U�R�W�p�J�H�U�����(�W���F�¶�p�W�D�L�W���G�L�I�I�L�F�L�O�H���S�D�U�F�H���T�X�H���M�H��

�V�D�Y�D�L�V���T�X�H���P�D�P�D�Q���Q�¶�H�Q���D�Y�D�L�W���S�O�X�V���S�R�X�U���O�R�Q�J�W�H�P�S�V���P�D�L�V���M�¶�D�L���F�R�P�S�U�L�V���T�X�H���F�¶�p�W�D�L�W���X�Q�H���I�D�o�R�Q���G�H��

�P�H���S�U�R�W�p�J�H�U�����0�R�L���D�X�V�V�L���M�¶�D�L���I�D�L�W���F�R�P�P�H���M�¶�D�L���S�X����E16 

 

9.12. �/�D���U�H�V�S�R�Q�V�D�E�L�O�L�W�p���G�H���O�¶�D�L�G�D�Q�W 

 

�x �6�H�Q�W�L�P�H�Q�W���G�¶�r�W�U�H���U�H�V�S�R�Q�V�D�E�O�H���G�H���O�¶�ptat du proche voire de sa mort 

�-�X�V�T�X�¶�j���O�D���G�H�U�Q�L�q�U�H���I�R�L�V���R�•���M�H���O�¶�D�L���P�L�V�H���D�X���F�H�Q�W�U�H���G�H���J�p�U�R�Q�W�R�O�R�J�L�H�����D�X���6�6�5�����M�X�V�T�X�¶�j���O�D���Y�H�L�O�O�H���G�H��

ça, elle sortait encore. Et je ne sais p�D�V�� �F�H�� �T�X�¶�H�O�O�H�� �D�� �F�U�X���� �V�L�� �M�H�� �O�¶�D�E�D�Q�G�R�Q�Q�D�L�V�� �R�X�«�� �o�D�� �P�¶�H�V�W��

�U�H�V�W�p���V�X�U���O�¶�H�V�W�R�P�D�F�����-�H���Q�H���V�D�L�V���S�D�V���F�H���T�X�¶�H�O�O�H���D���F�U�X���P�D�L�V���O�j���H�O�O�H���D���D�U�U�r�W�p���G�H���P�D�Q�J�H�U�����H�O�O�H���D���W�R�X�W��

�E�O�R�T�X�p�� �H�W�� �O�j�� �O�H�� �S�U�R�F�H�V�V�X�V�� �p�W�D�L�W�� �H�Q�J�D�J�p���� �M�¶�H�Q�� �V�D�L�V�� �U�L�H�Q�� �P�D�L�V�� �P�R�Q�� �U�H�W�R�X�U�� �Q�¶�D�� �U�L�H�Q�� �I�D�L�W���� �>�«�@�� �M�H��
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regretterai�V�� �W�R�X�M�R�X�U�V�� �>�«�@�� �G�H�� �O�¶�D�Y�R�L�U�� �O�D�L�V�V�p�H�� �G�D�Q�V�� �X�Q�� �P�R�P�H�Q�W�� �T�X�L�� �p�W�D�L�W�� �S�U�R�E�D�E�O�H�P�H�Q�W��

�F�R�P�S�O�L�T�X�p���S�R�X�U���H�O�O�H���H�W���G�H���O�¶�D�Y�R�L�U���O�D�L�V�V�p�H���Q�H���V�H�U�D�L�W���F�H���T�X�H���V�L�[���M�R�X�U�V�����(�� 

 

�>�«�@�� �O�D�� �I�L�q�Y�U�H�� �H�V�W�� �P�R�Q�W�p�H�� �G�¶�X�Q�� �F�R�X�S�� �H�W�� �F�R�P�P�H�� �H�Q�� �8nité Protégée �L�O�� �Q�¶�D�� �S�D�V�� �G�H�� �G�p�I�H�Q�V�H��

immunitaire, les choses vont très très vite. Tu te dis que tu �Q�H���W�¶�H�V���S�H�X�W���r�W�U�H���S�D�V���E�L�H�Q���O�D�Y�p les 

�P�D�L�Q�V���W�U�R�L�V���I�R�L�V���G�R�Q�F���F�¶�H�V�W���S�H�X�W���r�W�U�H���W�R�L���T�X�L���D�S�S�R�U�W�H�V���X�Q���J�H�U�P�H�« E7 

 

Quelque part tu as une autre culpabilité. �-�H���V�X�L�V���F�H�O�O�H���T�X�L���Q�¶�H�V�W���S�D�V���F�R�P�S�D�W�L�E�O�H���D�X���Q�L�Y�H�D�X���G�H��

la moelle, donc ça a été un choc énorme. E7 

 

�>�«�@�� �F�¶�H�V�W�� �F�H�� �T�X�H�� �M�¶�D�L�� �G�L�W�� �j�� �P�D�� �P�q�U�H�� �T�X�L�� �D�X�U�D�L�W�� �G�p�F�O�H�Q�F�K�p�� �O�D�� �P�D�O�D�G�L�H�� �>�«�@�� �o�D�� �P�¶�D�Y�D�L�W��

perturbée cette histoire. �>�«�@���M�H���P�H���V�X�L�V���G�L�W���T�X�H���o�D���V�L�J�Q�L�I�L�D�L�W���T�X�H���M�¶�p�W�D�L�V���U�H�V�S�R�Q�V�D�E�O�H���G�H���V�D���P�R�U�W��

quelque part ? Je sais que certains chocs peuvent déclencher des maladies comme ça mais 

�E�R�Q�����M�¶�D�L���W�U�R�X�Y�p���o�D���X�Q���S�H�X���U�D�L�G�H���F�R�P�P�H���G�p�G�X�F�W�L�R�Q�� E13 

 

�-�H���V�X�L�V���D�O�O�p�H���P�H�W�W�U�H���O�H���S�D�W�F�K���j���P�D���P�q�U�H���H�W���j���S�D�U�W�L�U���G�H���O�j�����o�D���D���p�W�p���G�X�U�«���S�D�U�F�H���T�X�H���W�X���W�H���G�L�V���T�X�H��

tu la tues. �-�¶�D�L�� �W�X�p�� �P�D�� �P�q�U�H�� �V�L�� �W�X�� �Y�H�X�[�«�� �o�D�� �P�¶�D�� �I�D�L�W�� �F�H�W�W�H�� �L�P�S�U�H�V�Vion. �>�«�@�� �F�¶�p�W�D�L�W�� �S�R�X�U�� �V�R�Q��

�E�L�H�Q���S�D�U�F�H���T�X�¶�H�O�O�H���V�R�X�I�I�U�D�L�W���S�D�U�F�H���T�X�H���V�L���H�O�O�H���D�Y�D�L�W���H�X���W�R�X�W�H���V�D���W�r�W�H�����M�H���S�H�Q�V�H���T�X�¶�H�O�O�H���P�¶�D�X�U�D�L�W��

dit « abrège mes souffrances ». E12 

 

�x Angoisse de la nuit ���D�X���G�R�P�L�F�L�O�H���R�X���j���O�¶�K�{�S�L�W�D�O�� 

�>�«�@ �O�D�� �Q�X�L�W�� �T�X�L�� �F�R�P�P�H�Q�o�D�L�W�� �>�«�@�� �o�D�� �W�R�X�U�Q�D�L�W�� �F�R�P�S�O�q�W�H�P�H�Q�W�� �j�� �O�¶�D�Q�J�R�L�V�V�H���� �>�«�@�� �R�Q�� �p�W�D�L�W�� �T�X�H��

�W�R�X�W�H�V���O�H�V���G�H�X�[���D�Y�H�F���O�H���F�K�L�H�Q�����>�«�@���$�X�W�D�Q�W���G�D�Q�V���O�D���M�R�X�U�Q�p�H�����L�O���\���D�Y�D�L�W���X�Q�H���D�F�W�L�Y�L�W�p�����>�«�@���L�O���\���D�Y�D�L�W��

�G�X�� �P�R�Q�G�H�� �T�X�L�� �S�D�V�V�D�L�W�� �H�W�� �o�D�� �P�H�� �U�D�V�V�X�U�D�L�W���� �>�«�@�� �F�¶�p�W�D�L�W�� �G�L�I�I�L�F�L�O�H�� �H�W�� �O�j�� �M�H�� �F�R�P�P�H�Q�o�D�L�V�� �j�� �D�Y�R�L�U��

peur. E2  

 

La nuit personn�H�����(�W���F�R�P�P�H���M�H���Q�H���Y�R�X�O�D�L�V���S�D�V���D�S�S�H�O�H�U���V�¶�L�O���D�U�U�L�Y�D�L�W���T�X�H�O�T�X�H���F�K�R�V�H���G�D�Q�V���O�D���Q�X�L�W��

�6�2�6���P�p�G�H�F�L�Q���R�X���O�H���6�$�0�8���S�D�U�F�H���T�X�¶�D�Y�H�F���H�X�[���F�¶�p�W�D�L�W���G�H���V�X�L�W�H���U�H�W�R�X�U���j���O�¶�K�{�S�L�W�D�O �����G�R�Q�F���M�¶�p�W�D�L�V��

�W�R�X�M�R�X�U�V���V�W�U�H�V�V�p�H���H�Q�W�U�H���O�H���G�H�U�Q�L�H�U���S�D�V�V�D�J�H���G�H���O�¶�+�$�'���H�W���O�H���P�D�W�L�Q�� E10 
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9.13. �/�¶�p�S�X�L�V�H�P�H�Qt des aidants 

 

�x Asthénie   

�>�«�@�� �L�O�� �\�� �D�� �G�H�V�� �P�R�P�H�Q�W�V�� �R�•�� �M�H�� �O�D�� �S�U�H�Q�D�L�V���� �M�H�� �O�D�� �V�H�F�R�X�D�L�V�� �H�W�� �M�H�� �O�X�L�� �G�L�V�D�L�V�� �© mais enfin mince, 

réveille toi ! �ª�����>�«�@���© Mais maman, mange ! �ª���'�H�V���P�R�P�H�Q�W�V���R�•���M�¶�p�W�D�L�V���S�U�H�V�T�X�H���P�p�F�K�D�Q�W�H���>�«�@��

E2 

 

�>�«�@���M�H���S�D�V�V�D�L�V���O�D���Q�X�L�W���j���p�F�R�X�W�H�U���V�D���U�H�V�S�L�U�D�W�L�R�Q�����O�H���P�R�L�Q�G�U�H���E�U�X�L�W���o�D���U�p�Y�H�L�O�O�H�����>�«�@���O�H���F�R�U�S�V���H�V�W��

�F�H���T�X�¶�L�O���H�V�W�����R�Q���Q�H���U�p�V�L�V�W�H���S�O�X�V���j���O�D���F�R�O�q�U�H�����j���W�R�X�W���X�Q���W�D�V���G�H���F�K�R�V�H�V�����>�«�@���-�H���P�¶�H�Q���Y�R�X�O�D�L�V���D�S�U�q�V����

E2 

 

�>�«�@�� �O�D�� �Q�X�L�W�� �F�¶�p�W�D�L�W�� �D�V�V�H�]�� �V�W�U�H�V�V�D�Q�W�� �E�H�Q�� �G�¶�D�L�O�O�H�X�U�V���� �M�H�� �Q�H�� �G�R�U�P�D�L�V�� �S�D�V�� �>�«�@��Et à la fin, je 

dormais mê�P�H�� �S�D�U�� �W�H�U�U�H�� �j�� �F�{�W�p�� �G�H�� �O�X�L�� �F�R�P�P�H�� �L�O�� �Q�¶�D�Y�D�L�W�� �S�O�X�V�� �O�D�� �I�R�U�F�H�� �G�H�� �P�¶�D�S�S�H�O�H�U���� �-�¶�D�Y�D�L�V��

�S�H�X�U���G�H���Q�H���S�D�V���O�¶�H�Q�W�H�Q�G�U�H���>�«�@���(���� 

 

�>�«�@���G�H�S�X�L�V�� �T�X�¶�L�O�� �p�W�D�L�W�� �U�H�Q�W�U�p�� �j�� �O�D�� �P�D�L�V�R�Q���� �M�H�� �Q�H�� �S�U�H�Q�D�L�V�� �S�O�X�V�� �G�H�� �V�R�P�Q�L�I�q�U�H�� �H�W�� �M�H�� �P�H�W�W�D�L�V�� �P�R�Q��

�U�p�Y�H�L�O�� �G�H�� ���K�� �H�Q�� ���K�� �S�R�X�U�� �r�W�U�H�� �V�€�U�H�� �T�X�H�� �M�H�� �Q�¶�D�O�O�D�L�V�� �S�D�V�� �G�R�U�P�L�U�� �S�U�R�I�R�Q�G�p�P�H�Q�W���H�W�� �F�¶�H�V�W�� �Y�U�D�L�� �T�X�H��

�M�¶�p�W�D�L�V���I�D�W�L�J�X�p�H�����(�� 

 

�-�¶�D�L���H�Q�W�H�Q�G�X���V�D���F�R�P�S�D�J�Q�H���D�S�S�H�O�H�U���V�X�U���O�H���W�p�O�p�S�K�R�Q�H���I�L�[�H���>�«�@�����-�H���Q�¶�H�Q�W�H�Q�G�D�L�V���S�D�V���F�H���T�X�¶�L�O���G�L�V�D�L�W��

�P�D�L�V�� �M�H�� �O�¶�H�Q�W�H�Q�G�D�L�V�� �S�D�U�O�H�U�� �H�W�� �M�H�� �O�X�L�� �S�R�V�H�� �X�Q�H�� �T�X�H�V�W�L�R�Q�� �>�«�@���� �%�R�Q���� �M�H�� �O�X�L�� �S�U�R�S�R�V�H�� �S�O�X�V�L�H�X�U�V��

chose�V�� �H�W�� �S�D�V�� �G�H�� �U�p�S�R�Q�V�H���� �-�¶�D�Y�R�X�H�� �T�X�H�� �M�H�� �P�H�� �V�X�L�V�� �X�Q�� �S�H�X�� �H�P�S�R�U�W�p�H���� �M�H�� �O�X�L���D�L�� �G�L�W���© �P�D�L�V�� �F�¶�H�V�W��

�S�D�V���S�R�V�V�L�E�O�H�����p�F�R�X�W�H�����M�H���W�¶ai entendu discuter avec C. et moi tu ne peux pas me répondre ? » 

�2�K���� �M�¶�H�Q�� �D�Y�D�L�V�� �O�H�V�� �O�D�U�P�H�V�� �D�X�[�� �\�H�X�[�� �H�W�� �M�H�� �V�X�L�V�� �S�D�U�W�L�H���� �>�«�@�� �M�H�� �F�R�P�S�U�H�Q�D�L�V�� �P�D�L�V�� �M�¶�p�W�D�L�V�� �j�� �E�R�X�W��

aussi. E9 

 

�(�W���G�H���O�j�����P�R�L���M�H���Q�¶�D�U�U�L�Y�D�L�V���S�O�X�V���j���J�p�U�H�U�����O�H���M�R�X�U���O�D���Q�X�L�W���G�H�S�X�L�V���X�Q���P�R�L�V���H�W���G�H�P�L�����M�H���Q�¶�\���D�U�U�L�Y�D�L�V��

�S�O�X�V�����-�¶�p�W�D�L�V�����j���E�R�X�W���G�H���Q�H�U�I�����j���E�R�X�W���G�H���I�R�U�F�H�����M�H���Q�¶�\���D�U�U�L�Y�D�L�V���S�O�X�V���G�X���W�R�X�W�� E11 

 

Les derniers jours, je suis peut être allée deu�[���I�R�L�V���\���G�R�U�P�L�U���S�R�X�U���V�R�X�O�D�J�H�U���P�R�Q���S�q�U�H���H�W���M�¶�p�W�D�L�V��

�W�H�O�O�H�P�H�Q�W���I�D�W�L�J�X�p�H���T�X�H���M�H���Q�¶�H�Q�W�H�Q�G�D�L�V���S�D�V���P�D���P�q�U�H���D�S�S�H�O�H�U���H�W���P�R�Q���S�q�U�H���P�¶�D���G�L�W���T�X�H���F�¶�p�W�D�L�W���S�D�V��

�O�D���S�H�L�Q�H���G�H���G�R�U�P�L�U���O�j�����T�X�H���M�¶�D�L�O�O�H���G�R�U�P�L�U���F�K�H�]���P�R�L���W�U�D�Q�T�X�L�O�O�H���S�R�X�U���D�V�V�X�P�H�U���O�H���O�H�Q�G�H�P�D�L�Q�� E12 
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�x �/�R�Q�J�X�H�X�U���G�H���O�¶�D�F�Fompagnement 

�>�«�@���o�D���D���p�W�p���X�Q���D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W���O�R�Q�J�����S�U�R�J�U�H�V�V�L�I�����X�Q�H���G�H�V�F�H�Q�W�H���S�U�R�J�U�H�V�V�L�Y�H�«���D�V�V�H�]���G�L�I�I�L�F�L�O�H��

�S�R�X�U���W�R�X�W�H���O�D���I�D�P�L�O�O�H���P�D�L�V���E�R�Q�����F�¶�H�V�W���F�R�P�P�H���o�D�����F�¶�H�V�W���O�D���Y�L�H�����>�«�@���&�L�Q�T���D�Q�V���F�¶�H�V�W���H�[�W�U�r�P�H�P�H�Q�W��

�O�R�Q�J�� �V�X�U�W�R�X�W�� �T�X�D�Q�G�� �R�Q�� �V�D�L�W�� �T�X�¶�L�O�� �Q�¶�\�� �D�� �S�D�V�� �G�¶�L�V�V�X���� �V�L���� �L�O�� �Q�¶�\�� �H�Q�� �D�� �T�X�¶�X�Q�H�� �H�W�� �F�¶�H�V�W�� �O�D�� �P�R�U�W�� �H�W��

�T�X�¶�H�O�O�H���Q�¶�D�U�U�L�Y�H���M�D�P�D�L�V�����(���� 

 

�>�«�@���P�D�P�D�Q���o�D���I�D�L�W���������D�Q�V���T�X�H���M�H���O�D���J�D�U�G�H�����>�«�@���,�O���\���D���H�X���X�Q�H���G�L�]�D�L�Q�H���G�¶�D�Q�Q�p�H�V���T�X�L���Q�¶�R�Q�W���S�D�V��

�p�W�p�� �G�L�I�I�L�F�L�O�H�V���� �&�¶�p�W�D�L�W�� �Y�L�Y�D�E�O�H���� �V�D�X�I�� �F�H�W�W�H�� �F�R�Q�W�U�D�L�Q�W�H�� �I�R�U�F�p�H�� �G�¶�r�W�U�H�� �O�j���� �W�R�X�M�R�X�U�V�� �O�j���� �G�H�� �Q�H�� �U�L�H�Q��

pouv�R�L�U���I�D�L�U�H�«���>�«�@���0�D���Y�L�H���p�W�D�L�W���U�p�J�O�p�H���H�Q���I�R�Q�F�W�L�R�Q���G�H���P�D�P�D�Q�����(�� 

 

9.14. �/�H���V�H�Q�W�L�P�H�Q�W���G�¶�L�P�S�X�L�V�V�D�Q�F�H 

 

�x �6�H�Q�W�L�P�H�Q�W���G�¶�L�P�S�X�L�V�V�D�Q�F�H���G�H�V���D�L�G�D�Q�W�V 

�&�¶�H�V�W���F�H���T�X�L���P�H���U�H�Q�G�D�L�W���X�Q���S�H�X���P�D�O�K�H�X�U�H�X�V�H�����F�¶�H�V�W���T�X�H���M�H���P�H���V�H�Q�W�D�L�V���L�P�S�X�L�V�V�D�Q�W�H���S�D�U���U�D�S�S�R�U�W��

à ça, à la maintenir dans la vie. E3 

 

[ �«�@�� �3�R�X�U�� �P�R�L���� �M�¶�p�W�D�L�V�� �X�Q�H�� �E�R�Q�Q�H�� �I�L�O�O�H�� �G�H�� �I�D�L�U�H�� �F�H�� �T�X�¶�H�O�O�H�� �P�H�� �G�H�P�D�Q�G�D�L�W���� �G�¶�D�E�U�p�J�H�U�� �V�H�V��

�V�R�X�I�I�U�D�Q�F�H�V���H�W���H�Q���P�r�P�H���W�H�P�S�V���G�¶�r�W�U�H���L�P�S�X�L�V�V�D�Q�W�H�� �H�W���G�¶�D�Y�R�L�U���S�H�X�U���G�¶�D�O�O�H�U�� �H�Q���S�U�L�V�R�Q���� �>�«�@���S�D�U��

�P�R�U�D�O�L�W�p���H�W���S�D�U���O�p�J�D�O�L�W�p�����F�¶�p�W�D�L�W���S�D�V���S�R�V�V�L�E�O�H�����(�� 

 

�&�¶�H�V�W���F�R�P�P�H���X�Q���H�Q�I�D�Q�W���T�X�L���D��un bobo. Sa maman lui fait un bisou et ça va mieux. Et un jour, 

�O�H���E�L�V�R�X���Q�H���V�X�I�I�L�W���S�O�X�V���H�W���F�¶�H�V�W���T�X�H�O�T�X�¶�X�Q���G�¶�D�X�W�U�H�� �T�X�L���G�R�L�W���O�H���V�D�X�Y�H�U���� �O�D���P�q�U�H���H�V�W���L�P�S�X�L�V�V�D�Q�W�H����

�6�D�X�I���T�X�H���F�H���T�X�H�O�T�X�¶�X�Q���Q�H���S�H�X�W���S�D�V���Q�R�Q���S�O�X�V���O�H���V�D�X�Y�H�U�����&�¶�H�V�W���F�H�W�W�H���L�P�S�X�L�V�V�D�Q�F�H���O�j�����O�H���I�D�L�W���G�H���Q�H��

pas maîtriser les choses. �>�«�@ comme tu ne maîtrises pas ta mort. La vie, �F�¶�H�V�W���G�L�I�I�p�U�H�Q�W���W�X���Q�¶�D�V��

�U�L�H�Q���G�H�P�D�Q�G�p�������«�����&�¶�H�V�W���r�W�U�H���j���O�D���P�H�U�F�L���G�H�����Q�H���S�O�X�V���P�D�v�W�U�L�V�H�U�����H�W���o�D�����F�¶�H�V�W���I�U�X�V�W�U�D�Q�W�� E7 

 

�x Impuissance des soignants et limites de leurs compétences 

�>�«�@���© mais enfin, ça va déclencher des aphtes dans la bouche, donnez lui quelque chose ! » 

« �0�D�L�V���M�H���Q�H���S�H�X�[���U�L�H�Q���Y�R�X�V���G�R�Q�Q�H�U���S�R�X�U���O�¶�L�Q�V�W�D�Q�W�����4�X�D�Q�G���L�O���\���D�X�U�D���G�H�V���D�S�K�W�H�V�����R�Q���S�R�X�U�U�D���O�X�L��

donner une crème ». Et mon père a piqué un scandale en disant « mais enfin, on sait que ça 

va se terminer comme ça, on ne peut pas lui donner quoique ce soit en préventif ? » « non, 

�P�R�L���M�H���Q�¶�D�L���U�L�H�Q���j���O�X�L���G�R�Q�Q�H�U ». E8 
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�x Désespoir : recours à des actes inhabituels 

�-�¶�D�L���P�r�P�H���H�V�V�D�\�p �>�«�@���X�Q���J�D�U�V���D�Y�H�F���G�H�V���V�R�U�W�H�V���G�H���S�U�L�q�U�H�V�«���O�H���W�U�X�F���G�R�Q�W���W�X���V�Dis que ça ne sert 

�V�W�U�L�F�W�H�P�H�Q�W�� �j�� �U�L�H�Q�� �P�D�L�V�� �W�¶�H�V�� �W�H�O�O�H�P�H�Q�W�� �G�p�V�H�V�S�p�U�p�� �>�«�@���� �&�R�P�P�H�Q�W�� �X�Q�� �P�H�F�� �D�Y�H�F�� �G�H�V�� �S�U�L�q�U�H�V����

�O�¶�L�P�S�R�V�L�W�L�R�Q�� �G�H�V�� �P�D�L�Q�V�� �H�W�� �W�U�R�L�V�� �U�R�X�H�V�� �G�D�Q�V�� �O�H�� �M�D�U�G�L�Q�� �Y�D�� �I�D�L�U�H�� �T�X�H�O�T�X�H�� �F�K�R�V�H���� �>�«�@�� �T�X�D�Q�G�� �L�O�� �D��

�D�S�S�U�L�V�� �T�X�¶�L�O�� �D�Y�D�L�W�� �X�Q�� �F�D�Q�F�H�U���� �L�O�� �D�Y�D�L�W�� �O�X�� �T�X�H�� �V�L�� �W�X�� �M�H�€�Q�D�L�V, les cellules mauvaises étaient 

�P�D�Q�J�p�H�V���S�D�U���O�H�V���E�R�Q�Q�H�V�����>�«�@���7�¶�H�V���S�U�r�W���j���I�D�L�U�H���G�H�V���W�U�X�F�V�����D�O�R�U�V���T�X�H���M�D�P�D�L�V���W�X���Q�¶�D�X�U�D�L�V���S�H�Q�V�p��

�I�D�L�U�H���S�R�X�U���S�R�X�Y�R�L�U���V�D�X�Y�H�U���O�¶�D�X�W�U�H�«���(�� 

 

9.15. �/�H�V���V�W�U�X�F�W�X�U�H�V���G�¶�D�L�G�H 

 

�x Solutions à trouver pour maintien au domicile  

�2�Q���D���p�Y�R�T�X�p���O�¶�+�$�'�� �S�D�U�F�H���T�X�¶�R�Q��ne �Y�R�X�O�D�L�W���S�D�V���P�H�W�W�U�H���Q�R�W�U�H���S�q�U�H���j�� �O�¶�K�{�S�L�W�D�O���� �>�«�@���T�X�¶�L�O���V�R�L�W��

�G�D�Q�V�� �X�Q�� �P�R�X�U�R�L�U�� �F�R�P�P�H�� �R�Q�� �D�Y�D�L�W�� �F�R�Q�Q�X�� �j�� �O�¶�p�S�R�T�X�H���� �L�O�� �\�� �D�� �W�U�q�V�� �O�R�Q�J�W�H�P�S�V���� �>�«�@�� �(�W�� �R�Q�� �Q�H��

voulait pas un anonymat, on voulait rester ensemble. E1 

 

Ça aurait été plus facile de la mettre dans u�Q�H���P�D�L�V�R�Q�����o�D���F�¶�H�V�W���F�O�D�L�U�����0�D�L�V���M�H���P�H���V�X�L�V���G�L�W�����Y�X��

�O�H�V���V�R�L�Q�V���T�X�¶�L�O���\���D�Y�D�L�W�����M�H���P�H���G�L�V�D�L�V���T�X�¶�H�O�O�H���Q�H���V�H�U�D�L�W���M�D�P�D�L�V���D�X�V�V�L���E�L�H�Q���W�U�D�L�W�p�H���G�D�Q�V���X�Q�H���P�D�L�V�R�Q����

Donc valait mieux la garder. E3 

 

�x �,�P�S�D�V�V�H�� �G�H�� �O�¶�D�L�G�D�Q�W�� �S�R�X�U�� �W�U�R�X�Y�H�U�� �X�Q�H�� �V�R�O�X�W�L�R�Q�� �D�G�D�S�W�p�H�� �D�X�� �S�D�W�L�H�Q�W�� ���V�W�U�X�F�W�Xre et 

�G�p�P�D�U�F�K�H�V�«�� �����G�p�I�D�X�W���G�H���V�R�X�W�L�H�Q���H�W���G�¶�D�L�G�H���P�p�G�L�F�D�O�H 

�0�D�L�V�� �R�Q�� �V�¶�H�V�W�� �E�D�W�W�X�� �S�R�X�U�� �o�D (hospitalisation en unité de soins palliatifs)���� �o�D�� �Q�¶�D�� �S�D�V�� �p�W�p��

proposé et naturellement établi, installé. Je me suis vraiment battue. �>�«�@�� �(�W�� �M�H�� �Q�¶�D�L�� �S�D�V�� �p�W�p��

très épaulée m�p�G�L�F�D�O�H�P�H�Q�W�����-�¶�D�L���G�X���F�K�H�U�F�K�H�U�����F�K�H�U�F�K�H�U���V�X�U���L�Q�W�H�U�Q�H�W�������(�� 

 

�(�Q�� �I�D�L�W�� �V�L�� �M�¶�D�Y�D�L�V�� �V�X�� �T�X�H�� �F�H�� �G�L�V�S�R�V�L�W�L�I�� �G�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W�� �H�[�L�V�W�D�L�W���� �X�Q�H�� �V�R�U�W�H�� �G�H�� �P�D�O�D�G�L�H����

�M�¶�D�X�U�D�L���D�U�U�r�W�p���G�H���E�R�V�V�H�U���S�R�X�U���r�W�U�H���S�O�X�V���S�U�R�F�K�H�� E7 

 

�%�R�Q���� �F�¶�H�V�W�� �Y�U�D�L�� �T�X�H�� �M�¶�D�L�� �p�W�p�� �X�Q�� �S�H�X�� �G�p�P�X�Q�L�H�� �j�� �X�Q�� �P�R�P�H�Q�W��donné, démunie par rapport à la 

maladie, aux aides, à la mise en place des personnes. E3 
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�x Lenteur des démarches administratives  

�>�«�@�� �R�Q�� �D�Y�D�L�W�� �D�S�S�H�O�p�� �O�¶�K�{�S�L�W�D�O�� �G�H�� �&�O�H�U�P�R�Q�W���� �G�H��Montluçon au niveau de la prise en charge 

�S�D�O�O�L�D�W�L�Y�H���D�X���G�R�P�L�F�L�O�H���R�X���P�r�P�H���j���O�¶�K�{�S�L�W�D�O�����,�O���\���H�Q���D���X�Q���T�X�L���P�¶�D���U�p�S�R�Q�G�X���T�X�¶�L�O���I�D�O�O�D�L�W���I�D�L�U�H���X�Q��

�F�R�X�U�U�L�H�U�� �H�W�� �D�W�W�H�Q�G�U�H�� �W�U�R�L�V�� �P�R�L�V���� �0�D�L�V�� �G�D�Q�V�� �O�¶�p�W�D�W�� �R�•�� �H�O�O�H�� �p�W�D�L�W���� �G�D�Q�V�� �W�U�R�L�V�� �P�R�L�V�� �H�O�O�H�� �Q�¶�D�X�U�D�L�W��

�S�O�X�V���p�W�p���O�j�����(�W���G�D�Q�V���O�¶�D�X�W�U�H���K�{�S�L�W�D�O�����O�H���P�p�G�H�F�L�Q���p�W�D�L�W���H�Q���F�R�Q�J�p�����V�D�Q�V���U�H�P�S�O�D�o�D�Q�W���G�R�Q�F���L�O���I�D�O�O�D�L�W��

encor�H���D�W�W�H�Q�G�U�H���X�Q�H���V�H�P�D�L�Q�H���H�W���H�Q�F�R�U�H�����F�H���Q�¶�p�W�D�L�W���S�D�V���V�€�U���T�X�¶�L�O���\���D�L�W���X�Q�H���S�O�D�F�H���O�j-bas. E13 

 

9.16. Les difficultés financières 

 

�x �5�D�S�D�W�U�L�H�P�H�Q�W���G�X���S�D�W�L�H�Q�W���O�R�U�V���G�¶�X�Q���U�D�S�S�U�R�F�K�H�P�H�Q�W���I�D�P�L�O�L�D�O 

�>�«�@���T�X�D�Q�G���M�¶�D�L���V�X���T�X�¶�H�O�O�H���p�W�D�L�W���P�D�O�D�G�H�����M�¶�D�L���Y�H�Q�G�X���P�D���Y�R�L�W�X�U�H���S�R�X�U���I�D�L�U�H���Y�H�Q�L�U���P�H�V frères de 

Madagascar. E13 

 

�(�W���D�S�U�q�V���R�Q���O�¶�D���U�D�P�H�Q�p���G�H���0�R�Q�W�S�H�O�O�L�H�U�����W�R�X�M�R�X�U�V���Q�R�X�V���Y�X���T�X�H���F�R�P�P�H���V�R�Q���G�R�P�L�F�L�O�H���Q�¶�p�W�D�L�W���S�D�V��

�F�K�H�]���P�R�L�����R�Q���P�¶�D���G�L�W���T�X�¶�L�O���Q�¶�D�X�U�D�L�W���D�X�F�X�Q�H���S�U�L�V�H���H�Q���F�K�D�U�J�H���S�D�U���O�D���V�p�F�X�U�L�W�p���V�R�F�L�D�O�H�����'�R�Q�F���M�¶�D�L��

loué une voiture �>�«�@�����(�� 

 

�x Rassembler les membres de la famille 

�3�D�U���F�R�Q�W�U�H���F�H���T�X�L���Q�R�X�V���D���F�R�€�W�p���W�U�q�V���F�K�H�U�����F�¶�H�V�W���O�H���W�U�D�M�H�W���H�Q���D�P�E�X�O�D�Q�F�H�����&�H���Q�¶�p�W�D�L�W���S�D�V���S�U�L�V���H�Q��

�F�K�D�U�J�H���S�D�U���O�D���V�p�F�X���S�D�U�F�H���T�X�H���>�«�@���F�¶�p�W�D�L�W���K�R�U�V���U�p�V�L�G�H�Q�F�H���S�U�L�Q�F�L�S�D�O�H�����0�r�P�H���V�L���R�Q���D�Y�D�L�W���I�D�L�W���O�H��

�U�D�S�S�U�R�F�K�H�P�H�Q�W���I�D�P�L�O�L�D�O�����P�D�L�V���o�D���Q�¶�D���S�D�V���P�D�U�F�K�p����E13 

 

�x Equipes soignantes libérales : financer les temps pleins et les gardes de nuit  

�'�R�Q�F���M�¶�D�Y�D�L�V���P�L�V���H�Q���S�O�D�F�H���G�H�V���J�H�Q�V���j���W�H�P�S�V���S�D�U�W�L�H�O���H�W���L�O���D�X�U�D�L�W���I�D�O�O�X���F�D�U�U�p�P�H�Q�W���j���W�H�P�S�V��plein. 

Les gens à temps partiel devaient faire des heures sup à un moment donné car ça ne suffisait 

�S�O�X�V���H�W���M�¶�D�Y�D�L�V���F�U�p�p���D�X�W�R�X�U���G�¶�H�O�O�H���G�H�V���J�H�Q�V���D�Y�H�F���T�X�L���o�D���S�D�V�V�D�L�W���E�L�H�Q�����'�R�Q�F���M�H���Q�H���Y�R�X�O�D�L�V���S�D�V���O�H�V��

�O�k�F�K�H�U���� �/�j���� �o�D�� �D�� �p�W�p�� �F�R�P�S�O�L�T�X�p�� �S�D�U�F�H�� �T�X�¶�L�O�� �I�D�O�O�D�L�W�� �G�H�� �S�O�X�V�� �H�Q�� �S�O�X�V�� �P�H�W�W�U�H�� �G�H�V�� �K�H�X�U�H�V�� �G�H��

présence. Et après, de plus en plus ça a été la nuit qui coûte très cher. Là je me suis sentie 

�G�p�P�X�Q�L�H�����-�H���P�H���G�H�P�D�Q�G�D�L�V���V�¶�L�O���Q�H���I�D�O�O�D�L�W���S�D�V���O�D���P�H�W�W�U�H���G�D�Q�V���X�Q�H���P�D�L�V�R�Q�� E3 
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�x Aide financière des aidants 

�(�O�O�H�� �R�X�L���� �H�O�O�H�� �D�� �I�R�U�F�p�P�H�Q�W���W�R�X�W�H�V�� �O�H�V�� �S�U�L�P�H�V�� �G�H�� �O�¶�K�{�S�L�W�D�O�� �T�X�L�� �R�Q�W���V�D�X�W�p���� �H�O�O�H�� �H�Q�� �p�W�D�L�W�� �Y�U�D�L�P�H�Q�W��

réduite à co�P�S�W�H�U�� �V�R�Q�� �D�U�J�H�Q�W�� �F�D�U�� �H�O�O�H�� �Q�¶�p�W�D�L�W�� �T�X�¶�j�� �G�H�P�L-�W�U�D�L�W�H�P�H�Q�W���� �&�H�� �Q�¶�p�W�D�L�W�� �S�D�V�� �I�D�F�L�O�H�� �G�H��

�M�R�L�Q�G�U�H���O�H�V���G�H�X�[���E�R�X�W�V�����1�R�X�V���R�Q���O�¶�D���D�L�G�p�H �>�«�@�����(���� 

  

�$�K���R�X�L�����K�H�X�U�H�X�V�H�P�H�Q�W���T�X�H���P�R�Q���F�R�P�S�D�J�Q�R�Q���P�¶�D�L�G�D�L�W���D�X���Q�L�Y�H�D�X���G�H�V���V�R�X�V�����S�D�U�F�H���T�X�H���Q�H���V�H�U�D�L�W-

�F�H���T�X�¶�D�O�O�H�U���j���0�D�U�V�H�L�O�O�H���W�R�X�V���O�H�V���M�R�X�U�V�����o�D���P�¶�D���E�L�H�Q���I�D�L�W�����������H�X�U�R�V���G�H���I�U�D�L�V�����(�W���W�R�X�W�H�V���O�H�V���F�R�X�U�V�H�V��

�T�X�H���M�H���O�X�L���D�L���I�D�L�W�H�V�����(�Q���I�D�L�W�����P�D���P�q�U�H���p�W�D�L�W���G�D�Q�V���X�Q�H���W�U�D�Q�F�K�H���R�•���W�X���Q�¶�D�V���G�U�R�L�W���j���D�X�F�X�Q�H���D�L�G�H���F�D�U��

�S�D�V���D�V�V�H�]���P�D�L�V���S�D�V���D�L�V�p�H���Q�R�Q���S�O�X�V�«���G�R�Q�F���L�O���I�D�O�O�D�L�W���T�X�H���M�H���O�¶�D�L�G�H�����7�R�X�W�H���O�¶�D�L�G�H���P�p�Q�D�J�q�U�H���H�O�O�H���\ 

�D�Y�D�L�W�� �G�U�R�L�W�� �P�D�L�V�� �F�¶�p�W�D�L�W�� �S�H�Q�G�D�Q�W�� �O�D�� �S�p�U�L�R�G�H�� �G�¶�K�R�V�S�L�W�D�O�L�V�D�W�L�R�Q�� �>�«�@����Bon, on ne rentrait dans 

aucune aide possible. E6 

 

 

10. Aides : Comment avez-vous été épaulé durant cette période ? Pécuniairement, comment 

�V�¶�H�V�W���H�I�I�H�F�W�X�p�H���F�H�W�W�H���S�U�L�V�H���H�Q���F�K�D�U�J�H ? 

 

10.1. Par le corps médical 

 

�x  Humanité et soins des équipes soignantes et paramédicales  

�>�«�@���H�O�O�H�V�� �V�D�Y�H�Q�W�� �S�D�U�O�H�U�� �D�X�� �S�D�W�L�H�Q�W���� �H�O�O�H�V�� �V�D�Y�H�Q�W�� �G�L�U�H���� �H�O�O�H�V�� �V�D�Y�H�Q�W�� �P�H�W�W�U�H�� �H�Q�� �F�R�Q�I�L�D�Q�F�H�� �S�D�U�F�H��

�T�X�¶�H�O�O�H�V���V�D�Y�H�Q�W�����H�O�O�H�V�����T�X�H���F�¶�H�V�W���G�L�I�I�L�F�L�O�H���T�X�H���O�D���S�H�U�V�R�Q�Q�H���Y�H�X�L�O�O�H���E�L�H�Q���r�W�U�H���V�R�L�J�Q�p�H�������(�� 

 

�-�¶�D�L���p�W�p���W�U�q�V���D�L�G�p�H�����-�¶�D�Y�D�L�V���X�Q���N�L�Q�p���T�X�L���p�W�D�L�W���H�[�W�U�D�R�U�G�L�Q�D�L�U�H�����T�X�L���Y�H�Q�D�L�W���W�R�X�V���O�H�V���P�D�W�L�Q�V�����M�¶�D�Y�D�L�V��

�G�H�V�� �V�R�L�Q�V�� �L�Q�I�L�U�P�L�H�U�V�� �G�H�X�[�� �I�R�L�V�� �S�D�U�� �M�R�X�U���� �M�¶�D�Y�D�L�V�� �X�Q�� �S�K�D�U�P�D�F�L�H�Q���T�X�L�� �p�W�D�L�W�� �j�� �O�¶�p�F�R�X�W�H���� �>�«�@���W�R�X�W��

�p�W�D�L�W�� �D�X�� �P�L�H�X�[�� �P�D�L�V�� �M�H�� �Q�¶�p�W�D�L�V�� �S�D�V�� �O�D�� �V�H�X�O�H�� �j�� �O�H�� �Y�R�X�O�R�L�U���� �7�R�X�W�H�� �O�¶�p�T�X�L�S�H�� �H�Q�� �U�D�M�R�X�W�D�L�W���� �6�L�� �E�L�H�Q��

�T�X�H�����M�¶�D�Y�D�L�V���O�¶�L�P�S�U�H�V�V�L�R�Q���T�X�H���o�D���D�Y�D�L�W���G�X�U�p�����������D�Q�V�����(�� 

 

�&�¶�p�W�D�L�W���F�K�D�O�H�X�U�H�X�[�����(�O�O�H�V���V�R�Q�W���V�X�S�H�U�E�H�V�����,�O���\���D�Y�D�L�W���X�Q�H���F�R�Q�Q�L�Y�H�Q�F�H�����(�� 

 

�>�«�@���T�X�D�Q�G���M�H���P�¶�p�F�U�R�X�O�D�L�V�����M�H���S�D�U�O�D�L�V���D�Y�H�F���O�H�V���L�Q�I�L�U�P�L�q�U�H�V�����R�X���O�H���'�U���*�������G�H���O�¶�+�$�'�����T�X�L���Y�H�Q�D�L�W��

m�H���Y�R�L�U�« E10 
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�/�D�� �S�U�L�R�U�L�W�p�� �F�¶�p�W�D�L�W�� �O�X�L�� �E�L�H�Q�� �p�Y�L�G�H�P�P�H�Q�W�� �P�D�L�V�� �P�R�L�� �D�X�V�V�L���� �>�«�@�� �6�D�Y�R�L�U�� �T�X�¶�X�Q�H�� �I�R�L�V�� �T�X�¶�L�O�� �D�O�O�D�L�W��

�E�L�H�Q�����V�D�Y�R�L�U���P�R�L���F�R�P�P�H�Q�W���M�¶�D�O�O�D�L�V�����-�¶�p�W�D�L�V���V�W�X�S�p�I�D�L�W�H���� �>�«�@ ils prennent tout en compte, savoir 

toi comment tu vas. E7 

 

�>�«�@�� �L�O�V�� �S�D�V�V�H�Q�W�� �O�H�X�U�� �Y�L�H�� �j�� �I�D�L�Ue ça, à essayer de sauver des gens avec gentillesse, ils ne 

�V�¶�p�Q�H�U�Y�H�Q�W���S�D�V�����T�X�D�Q�G���W�X���S�R�V�H�V���G�H�V���T�X�H�V�W�L�R�Q�V���G�p�E�L�O�H�V�����L�O�V���W�H���U�p�S�R�Q�G�H�Q�W���H�W���W�R�L���H�Q�F�R�U�H���S�O�X�V���G�p�E�L�O�H��

tu répètes ta question et ils te disent « �Q�R�Q���Q�R�Q�����Y�R�X�V���Q�¶�D�Y�H�]���S�D�V���E�L�H�Q���F�R�P�S�U�L�V���F�H���T�X�H���O�¶�R�Q���Y�H�X�W��

vous dire, écoutez bien �ª���H�W���W�R�L���W�X���Q�¶�p�F�R�X�W�H�V���S�D�V�«���>�«�@���F�H���V�R�Q�W���G�H�V���J�H�Q�V���V�X�S�H�U�V�����(�� 

 

�,�O���\���D���X�Q�H���L�Q�I�L�U�P�L�q�U�H���G�H���Q�X�L�W���T�X�L���P�¶�D���G�L�W���T�X�¶�R�Q���Y�R�\�D�L�W���O�D���G�L�I�I�p�U�H�Q�F�H���T�X�D�Q�G���M�¶�p�W�D�L�V���O�j�����H�O�O�H���p�W�D�L�W��

�S�O�X�V���F�D�O�P�H�����d�D���F�¶�p�W�D�L�W���E�L�H�Q���G�H���O�¶�H�Q�W�H�Q�G�U�H�����>�«�@���R�Q���p�W�D�L�W���U�D�V�V�X�U�p�����R�Q���V�¶�H�V�W���G�L�W���T�X�¶�R�Q���p�W�D�L�W���V�X�U���O�D��

�E�R�Q�Q�H���Y�R�L�H�����T�X�¶�R�Q���p�W�D�L�W���O�j���R�•���L�O���I�D�O�O�D�L�W�����>�«�@���R�Q���Q�H���I�D�L�W���S�D�V���Q�¶�L�P�S�R�U�W�H���T�X�R�L�����R�Q���H�V�W���X�W�L�O�H�����&�¶�H�V�W���F�H��

�T�X�¶�R�Q���Y�R�X�O�D�L�W�� E8 

 

�>�«�@�� �X�Q�H�� �L�Q�I�L�U�P�L�q�U�H�� �>�«�@�� �P�H�� �O�¶�D�Y�D�L�W�� �G�L�W�� �O�H�� �S�U�H�P�L�H�U�� �M�R�X�U�� �© madame, vous savez, il faut vous 

préparer, on fait surtout du palliatif ». E9 

 

�>�«�@���D�X���Q�L�Y�H�D�X���G�H���O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W�����G�H�V���L�Q�I�L�U�P�L�q�U�H�V�����M�H���Q�¶�D�L���U�L�H�Q���j���G�L�U�H�����H�O�O�H�V���p�W�D�L�H�Q�W���O�j���W�R�X�V��

les jours et elles ont été patientes �>�«�@. Que ce soit tous les docteurs, ils étaient là tout le 

temps. Le dernier après-midi, il y avait beauc�R�X�S���G�H���P�R�Q�G�H�����-�H���S�H�Q�V�H���T�X�¶�L�O�V���H�V�V�D�\�D�L�H�Q�W���G�H���P�H��

�S�U�p�S�D�U�H�U�� �S�D�U�F�H�� �T�X�¶�L�O�V�� �V�D�Y�D�L�H�Q�W�� �W�U�q�V�� �E�L�H�Q�� �T�X�¶�H�O�O�H�� �Q�H�� �S�D�V�V�H�U�D�L�W�� �S�D�V�� �O�H�� �Z�H�H�N�H�Q�G�� Au niveau 

�K�R�V�S�L�W�D�O�L�H�U���� �L�O�� �Q�¶�\�� �D�� �U�L�H�Q�� �j�� �U�H�G�L�U�H���� �$�X�W�D�Q�W�� �S�R�X�U�� �H�O�O�H�� �T�X�H�� �S�R�X�U�� �P�R�L�� �>�«�@�«�� �H�O�O�H�V�� �P�¶�p�F�R�X�W�D�L�H�Q�W��

�T�X�D�Q�G���M�¶�D�Y�D�L�V���E�H�V�R�L�Q���G�H�� �S�D�U�O�H�U, les docteurs aussi étaient très présents, les tours étaient fait 

�W�U�q�V���U�p�J�X�O�L�q�U�H�P�H�Q�W�«���(���� 

 

�>�«�@���G�H���W�U�q�V���J�H�Q�W�L�O�O�H�V���L�Q�I�L�U�P�L�q�U�H�V���T�X�L���p�W�D�L�H�Q�W���Y�U�D�L�P�H�Q�W���D�S�S�U�R�S�U�L�p�H�V���j���O�D���V�L�W�X�D�W�L�R�Q���S�D�U�F�H���T�X�¶�H�O�O�H�V��

�p�W�D�L�H�Q�W���W�U�q�V���G�R�X�F�H�V���D�Y�H�F���P�D���P�q�U�H�����&�¶�p�W�D�L�W���W�U�q�V���E�L�H�Q�����(���� 

 

�'�¶�D�Y�R�L�U���O�H�V���L�Q�I�L�U�P�L�q�U�H�V�����o�D���P�¶�D���D�X�V�V�L���V�R�X�O�D�J�p���V�X�U���F�H���F�{�W�p���G�¶�K�\�J�L�q�Q�H���F�R�U�S�R�U�H�O�O�H�����(���� 
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�x Compassion et humanité des médecins 

�>�«�@���M�H���O�¶�D�L���D�S�S�H�O�p�����,�O���D���p�W�p���O�j���G�D�Q�V���O�D���G�H�P�L-�K�H�X�U�H���T�X�L���D���V�X�L�Y�L�����,�O���H�V�W���Y�H�Q�X���H�W���P�¶�D���G�L�W���© il est bien 

parti B. ». Il a même eu un pincement. E1  

 

�>�«�@���Y�R�V���P�D�U�T�X�H�V���G�H���F�R�P�S�D�V�V�L�R�Q�����W�R�X�W���V�L�P�S�O�H�P�H�Q�W�����o�D���F�¶�H�V�W���L�P�S�R�U�W�D�Q�W�����S�D�U�F�H���T�X�H���o�D���Y�H�X�W���G�L�U�H��

���R�Q���H�V�W���P�p�G�H�F�L�Q���P�D�L�V���R�Q���Q�¶�H�V�W���S�D�V���I�R�U�F�p�P�H�Q�W���G�H���O�¶�D�X�W�U�H���F�{�W�p���Q�R�Q���S�O�X�V�����R�Q���S�H�X�W���H�Q�W�U�H�U���G�D�Q�V���O�H��

cercle des émotions et les partager avec vous, on peut aussi tout simplement reconnaître 

�T�X�¶�R�Q���D���I�D�L�W���G�H�V���F�K�R�V�H�V���P�D�L�V���T�X�¶�R�Q���Q�¶�H�V�W���S�D�V���W�R�X�W���S�X�L�V�V�D�Q�W���H�W���T�X�¶�R�Q���S�H�X�W���D�X�V�V�L���r�W�U�H���W�U�L�V�W�H���T�X�H��

�O�H�V�� �F�K�R�V�H�V�� �V�H�� �S�D�V�V�H�Q�W�� �P�D�O������ �'�R�Q�F�� �P�R�Q�W�U�H�U�� �V�D�� �W�U�L�V�W�H�V�V�H�� �G�H�� �O�D�� �S�D�U�W�� �G�¶�X�Q�� �P�p�G�H�F�L�Q�� �j�� �O�D�� �I�D�P�L�O�O�H����

�F�¶�H�V�W���X�Q�H���E�R�Q�Q�H���F�K�R�V�H�����$�S�U�q�V���L�O���Q�H���I�D�X�W���S�D�V���Q�R�Q plus que ça fasse paniquer les gens, �>�«�@��on 

reconnait le patient comme une personne �>�«�@. On passe du côté humain de la chose et pas du 

côté professionnel. �>�«�@�� �j�� �S�D�U�W�L�U�� �G�X�� �P�R�P�H�Q�W�� �R�•�� �O�H�� �P�p�G�L�F�D�O�� �Q�H�� �S�H�X�W�� �S�O�X�V�� �U�L�H�Q�� �I�D�L�U�H���� �F�¶�H�V�W��

�O�¶�K�X�P�D�L�Q�� �T�X�L�� �G�R�L�W�� �S�U�H�Q�G�U�H�� �O�H�� �U�H�O�D�L�V���� �G�¶�D�X�W�D�Q�W�� �S�O�X�V���� �9�R�L�O�j���� �Y�R�L�U�� �O�D�� �F�R�P�S�D�V�V�L�R�Q�� �F�K�H�]�� �O�H�V��

�P�p�G�H�F�L�Q�V�����o�D���F�¶�H�V�W���T�X�H�O�T�X�H���F�K�R�V�H���T�X�L���D�S�D�L�V�H �>�«�@�����(�� 

 

�>�«�@�� �F�H�O�X�L�� �T�X�L�� �P�¶�D�� �O�H�� �S�O�X�V�� �V�R�X�W�H�Q�X�H�� �F�¶�H�V�W�� �O�H�� �'�U�� �.���� �S�D�U�F�H�� �T�X�¶�L�O�� �p�W�D�L�W�� �O�j�� �W�R�X�V�� �O�H�V�� �M�R�X�U�V���� �T�X�H�� �M�H��

discutais avec tous les jours dans le couloir, je sava�L�V�� �T�X�H�� �V�L�� �j�� �W�R�X�W�� �P�R�P�H�Q�W�� �M�¶�D�Y�D�L�V�� �X�Q��

�S�U�R�E�O�q�P�H�����M�H���S�R�X�Y�D�L�V���O�¶�D�S�S�H�O�H�U�����&�¶�H�V�W���V�X�U���O�X�L���T�X�H���M�H���P�H���V�X�L�V���F�R�P�S�O�q�W�H�P�H�Q�W���U�H�S�R�V�p�H���H�W���P�r�P�H���D�X��

�M�R�X�U���G�¶�D�X�M�R�X�U�G�¶�K�X�L�����M�H���V�D�L�V���T�X�H���V�L���M�¶�D�L���X�Q���S�U�R�E�O�q�P�H���R�X���T�X�R�L���T�X�H���F�H���V�R�L�W�����M�H���S�H�X�[���F�R�P�S�W�H�U���V�X�U���O�X�L��

�H�W���o�D���F�¶�H�V�W���L�P�S�R�U�W�D�Q�W���S�R�X�U���P�R�L�� �F�¶�H�V�W���W�U�q�V���L�P�S�R�U�W�D�Q�W�� E11 

 

�x Prise en charge palliative : humanité, attention, accompagnement 

�/�j�� �F�H�� �T�X�L�� �H�V�W�� �I�R�U�P�L�G�D�E�O�H���� �F�¶�H�V�W�� �T�X�D�Q�G�� �P�r�P�H�� �W�R�X�W�H�� �O�¶�D�W�W�H�Q�W�L�R�Q�� �S�R�U�W�p�H�� �D�X�� �P�D�O�D�G�H���� �W�R�X�W�� �H�V�W�� �I�D�L�W��

�T�X�D�Q�G�� �P�r�P�H�� �S�R�X�U�� �V�R�Q�� �E�L�H�Q�� �r�W�U�H�� �H�W�� �o�D�� �F�¶�H�V�W�� �Y�D�F�K�H�P�H�Q�W�� �L�P�S�R�U�W�D�Q�W���� �&�K�R�V�H�� �T�X�¶�L�O�� �Q�¶�\�� �D�� �S�D�V�� �j��

�O�¶�K�{�S�L�W�D�O�� E10 

 

Et alors sur les soins palliatifs, je peux vous dire que je suis en admiration devant eux, devant 

autant de gentillesse, de dévouement, de présence, autant vis-à-vis de mon fils que de nous, de 

toute sa famille qui était présente. �>�«�@���&�¶�H�V�W���W�R�X�F�K�D�Q�W�����(�� 

 

�$�Y�H�F�� �O�H�� �P�p�G�H�F�L�Q�� �H�W�� �D�Y�H�F�� �O�¶�p�T�X�L�S�H�� �O�j-bas, ils ont fait un travail extraordinaire. Ils ont 

�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�p�� �D�X�V�V�L�� �P�D�� �P�q�U�H���� �G�X�� �U�H�V�W�H�� �P�D�� �P�q�U�H�� �>�«�@���� �M�H�� �S�H�Q�V�H�� �T�X�H�� �o�D�� �D�� �p�W�p�� �W�U�q�V�� �I�R�U�W���H�W�� �T�X�¶�L�O�V��

�O�¶�R�Q�W���V�X�S�H�U�E�H�P�H�Q�W���D�F�F�R�P�S�D�J�Q�p�H�����(���� 
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�x Education des aidants pour les soins 

�>�«�@���M�¶�D�L���H�X���X�Q�H���L�Q�I�L�U�P�L�q�U�H���T�X�L���P�¶�D���W�R�X�W���D�S�S�U�L�V�����(�O�O�H���P�¶�D���P�R�Q�W�U�p�����H�O�O�H���D���H�X���O�D���S�D�W�L�H�Q�F�H�����H�O�O�H���P�H��

�G�L�V�D�L�W���F�H���T�X�¶�L�O���I�D�O�O�D�L�W���I�D�L�U�H���H�W���j���T�X�H�O���P�R�P�H�Q�W�����V�L���o�D���Q�H���Y�D���S�D�V�«���(�� 

 

Ça a été une grande aide. �>�«�@ �d�D�� �P�¶�D�� �S�H�U�P�L�V�� �G�H�� �U�H�S�U�H�Q�G�U�H�� �P�R�Q�� �V�R�X�I�I�O�H�� �X�Q�� �S�H�X�� �F�D�U�� �M�¶�p�W�D�L�V��

épuisée. E4 

 

�/�¶�D�Y�D�Q�W�D�J�H���G�¶�X�Q�H���P�D�L�V�R�Q���P�p�G�L�F�D�O�L�V�p�H���F�¶�H�V�W���T�X�H���F�H���Q�¶�H�V�W���S�D�V���O�D���P�r�P�H���S�H�U�V�R�Q�Q�H���T�X�L���V�¶�R�F�F�X�S�H��

de tout. E14 

 

�,�O���p�W�D�L�W���P�L�H�X�[���V�R�L�J�Q�p���j���O�D���P�D�L�V�R�Q���T�X�¶�D�X���G�p�E�X�W���R�•���L�O���p�W�D�L�W���j���O�¶�K�{�S�L�W�D�O�����,�O���U�H�Y�H�Q�D�L�W���j���F�K�D�T�X�H���I�R�L�V��

avec des escarres, �D�Y�H�F���G�H�V���E�O�H�X�V���S�D�U�W�R�X�W�«���O�j���Y�U�D�L�P�H�Q�W���O�H�V���L�Q�I�L�U�P�L�q�U�H�V�����O�H�V���D�L�G�H�V���V�R�L�J�Q�D�Q�W�H�V����

�W�R�X�W���O�H���P�R�Q�G�H���H�V�W���D�X�[���S�H�W�L�W�V���V�R�L�Q�V�����F�¶�H�V�W���I�D�L�W���G�H���P�D�Q�L�q�U�H���W�U�q�V���K�X�P�D�L�Q�H. E10 

 

�2�Q�� �D�Y�D�L�W�� �S�U�L�V�� �O�H�� �F�R�X�S���� �M�H�� �V�D�Y�D�L�V�� �I�D�L�U�H�� �O�H�V�� �V�R�L�Q�V�«�� �O�H�V�� �L�Q�I�L�U�P�L�q�U�H�V�� �P�¶�D�Y�D�L�H�Q�W�� �P�R�Q�W�U�p�� �F�R�P�P�H�Q�W��

faire. E12 

 

�x �6�X�L�Y�L���G�X���P�p�G�H�F�L�Q���W�U�D�L�W�D�Q�W���G�H���O�¶�D�L�G�D�Q�W 

Moi pendant que mon frère était malade, mon médecin traitant, qui est homéopathe, je suis 

�D�O�O�p�H���O�D���Y�R�L�U���H�W���M�H���O�X�L���D�L���G�L�W���F�H���T�X�¶�L�O���V�H���S�D�V�V�D�L�W���H�W���T�X�¶�H�V�W-�F�H���T�X�H���M�H���S�R�X�Y�D�L�V���I�D�L�U�H���D�Y�H�F�����>�«�@���$�X��

�W�R�X�W���G�p�E�X�W���T�X�¶�R�Q���D���D�S�S�U�L�V���O�D���P�D�O�D�G�L�H���G�H���P�R�Q���I�U�q�U�H�����M�¶�D�L���G�X���O�D���Y�R�L�U���X�Q�H���I�R�L�V���S�D�U���V�H�P�D�L�Q�H�����H�O�O�H��

�P�H���I�D�L�V�D�L�W���G�H�V���V�p�D�Q�F�H�V���G�¶�D�F�X�S�X�Q�F�W�X�U�H���H�W���D�S�U�q�V���W�R�X�V���O�H�V���������M�R�X�U�V���W�R�X�W���O�H���O�R�Q�J���G�H���O�D���P�D�O�D�G�L�H�����(�� 

 

�x �6�R�X�W�L�H�Q���H�W���V�X�L�Y�L���G�H���O�¶�p�T�X�L�S�H���K�R�V�S�L�W�D�O�L�q�U�H�����H�Q���G�H�K�R�U�V���G�¶�X�Q�H���K�R�V�S�L�W�D�O�L�V�D�W�L�R�Q�� 

�&�¶�p�W�D�L�W�� �G�H�V�� �F�R�Q�V�X�O�W�D�W�L�R�Q�V�� �S�O�X�U�L�G�L�V�F�L�S�O�L�Q�D�L�U�H�V���� �>�«�@���2�Q�� �D�� �H�X�� �X�Q�H�� �E�R�Q�Q�H�� �p�F�R�X�W�H���G�X�� �Pédecin là-

bas. On a été entouré.  E3 

 

�(�Q�� �I�D�L�W���� �M�¶�D�L�� �M�X�V�W�H�� �Y�X�� �O�D�� �S�V�\�F�K�R�O�R�J�X�H���� �-�H�� �Q�H�� �Y�H�X�[�� �j�� �I�D�L�U�H�� �T�X�¶�j�� �H�O�O�H�� �S�D�U�F�H�� �T�X�¶�H�O�O�H�� �D�� �F�R�Q�Q�X��

�P�D�P�D�Q�����S�D�U�F�H���T�X�¶�H�O�O�H���O�¶�D���Y�X�H���V�X�U���O�H�V���G�H�U�Q�L�H�U�V���M�R�X�U�V. E8 

 

�>�«�@�� �V�¶�L�O�� �\�� �D�Y�D�L�W�� �O�H�� �P�R�L�Q�G�U�H�� �S�U�R�E�O�q�P�H�� ���D�X�� �G�R�P�L�F�L�O�H���� �>�«�@�� �H�O�O�H�� �S�R�X�Y�D�L�W�� �U�H�Y�H�Q�L�U�� �j�� �*�D�U�G�D�Q�Q�H��

quand elle voulait. E13 
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�-�¶�D�Y�D�L�V���W�R�X�W���O�H���W�H�P�S�V���O�H���'�U���.�����D�X���W�p�O�p�S�K�R�Q�H���V�L���E�H�V�R�L�Q���S�D�U�F�H���T�X�H���O�X�L���p�W�D�L�W���D�X���F�R�X�U�D�Q�W���G�X���G�R�V�V�L�H�U��

�H�W���F�¶�H�V�W���T�X�D�Q�G���P�r�P�H���O�X�L���O�¶�R�Q�F�R�O�R�J�X�H�� E11 

 

�/�H���P�D�W�L�Q���M�¶�D�Y�D�L�V��rendez-�Y�R�X�V���D�Y�H�F���O�D���S�V�\�F�K�R�O�R�J�X�H�����S�D�U�F�H���T�X�H���M�¶�p�W�D�L�V���I�D�W�L�J�X�p�H���H�W���M�¶�D�Y�D�L�V���E�H�V�R�L�Q��

�G�H�� �S�D�U�O�H�U�� �D�Y�H�F�� �T�X�H�O�T�X�¶�X�Q�� �D�O�R�U�V�� �T�X�H�� �M�H�� �P�¶�p�W�D�L�V�� �W�R�X�M�R�X�U�V�� �G�L�W���T�X�H�� �M�H�� �Q�¶�D�X�U�D�L�V�� �M�D�P�D�L�V�� �E�H�V�R�L�Q�� �G�H��

parler à qui que ce soit �>�«�@�����(���� 

 

�x Mise en �S�O�D�F�H���G�¶�X�Q�H���D�V�W�U�H�L�Q�W�H���G�H���Q�X�L�W�� possibilité de contacter un soignant la nuit  

�>�«�@���T�X�D�Q�G���L�O�V���O�¶�R�Q�W���P�L�Ve en place (astreinte de nuit), bon je ne les ai jamais dérangées, mais 

�F�¶�p�W�D�L�W���X�Q�H���V�p�F�X�U�L�W�p���� �R�Q���V�D�Y�D�L�W���T�X�H���F�¶�p�W�D�L�W���X�Q�H���S�R�V�V�L�E�L�O�L�W�p���� �Q�H���V�H�U�D�L�W-�F�H���T�X�¶�X�Q���S�H�W�L�W���F�R�X�S���G�H���I�L�O��

�S�R�X�U���V�D�Y�R�L�U���T�X�R�L���I�D�L�U�H���R�X���V�¶�L�O���\���D�Y�D�L�W���T�X�H�O�T�X�H���F�K�R�V�H�«���F�¶�H�V�W���Y�U�D�L���T�X�H���M�H���O�X�L���S�D�V�V�D�L�V���W�R�X�W�H�V���O�H�V��

�S�H�U�I�X�V�L�R�Q�V�� �j�� �O�D�� �I�L�Q���� �M�H�� �Q�H�� �V�D�L�V�� �S�O�X�V�� �F�R�P�E�L�H�Q�� �G�H�� �S�H�U�I�X�V�L�R�Q�V�� �L�O�� �D�Y�D�L�W�� �G�H�� �S�H�Q�G�X�H�V�� �O�D�� �Q�X�L�W���� �>�«�@��

Donc je pouvais avoir un doute et je savais que je pouvais appeler même sans les faire 

déplacer. E10 

 

10.2. Par la connaissance des étapes cliniques de la fin de vie 

 

�0�R�L���G�D�Q�V���O�¶�K�L�V�W�R�L�U�H���M�¶�D�L���E�H�D�X�F�R�X�S���G�H���F�K�D�Q�F�H�V���G�¶�D�Y�R�L�U���P�D���Y�R�L�V�L�Q�H���T�X�L���D���H�X���X�Q�H���O�H�X�F�p�P�L�H���S�D�U�F�H��

�T�X�H���F�¶�H�V�W���K�\�S�H�U���L�P�S�R�U�W�D�Q�W���S�R�X�U���F�H���T�X�H���M�¶�D�L���S�X���U�D�F�R�Q�W�H�U���j���P�R�Q���I�U�q�U�H�� E7 

 

�-�¶�D�L�� �O�D�� �F�K�D�Q�F�H�� �G�¶�D�Y�R�L�U�� �X�Q�� �F�R�Xsin du côté de ma femme qui est médecin et qui est en 

�J�p�U�R�Q�W�R�O�R�J�L�H�����T�X�L���I�D�L�W���G�X���V�R�L�Q���S�D�O�O�L�D�W�L�I���H�W���T�X�L���F�R�Q�Q�D�v�W���O�D���I�L�Q���G�H���Y�L�H���H�W���F�¶�H�V�W���O�X�L���T�X�L���P�¶�D���X�Q���S�H�X��

�H�[�S�O�L�T�X�p���� �d�D���P�¶�D���D�L�G�p�����,�O���P�¶�D���G�L�W���© tu verras ne te surprend pas, ça va se passer comme ça, 

�«  �>�«�@ non, �F�¶�H�V�W���E�R�Q�����F�¶�H�V�W���O�H���F�K�H�P�L�Q�H�P�H�Q�W���Q�R�U�P�D�O�����o�D���Y�D���D�O�O�H�U ». E1 

  

10.3. Une mort prévisible 

 

�x Temps suffisant pour se préparer à la perte 

�>�«�@���F�¶�H�V�W���X�Q�H���P�R�U�W���S�U�R�J�U�D�P�P�p�H�����Y�R�X�V���r�W�H�V���S�U�r�W�H�����F�H���Q�¶�H�V�W���S�D�V���F�R�P�P�H���X�Q�H���P�R�U�W���V�X�E�L�W�H�����(���� 

 

�x Temps pour rassembler la famille 

�>�«�@���-�¶�D�L���H�X���O�H���W�H�P�S�V���G�X���F�R�X�S���T�X�D�Q�G���P�r�P�H�����G�¶�D�Y�H�U�W�L�U���W�R�X�V���V�H�V���I�U�q�U�H�V���H�W���V�°�X�U�V���T�X�L���V�R�Q�W���Y�H�Q�X�V������

�d�D���Q�R�X�V���D���S�H�U�P�L�V�����F�¶�H�V�W���E�L�H�Q���D�X�V�V�L�����G�H���S�U�p�S�D�U�H�U���W�R�X�W���o�D�� E6 
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�-�¶�D�L���I�D�L�W���P�R�Q�W�H�U���P�R�Q���P�D�U�L���H�W���P�H�V���H�Q�I�D�Q�W�V�����S�R�X�U���T�X�¶�L�O�V���S�X�L�V�V�H�Q�W���O�D���Y�R�L�U���H�W���F�¶�p�W�D�L�W���O�D���G�H�U�Q�L�q�U�H���I�R�L�V��

�T�X�¶�L�O�V���R�Q�W���S�X���H�W���o�D�����M�H���V�X�L�V���F�R�Q�W�H�Q�W�H���G�¶�D�Y�R�L�U���S�X���O�H���I�D�L�U�H�� E8 

 

« Oui, prévenez la famille parce son organisme est à bout là. Nous, on a des signes cliniques 

�T�X�L���Q�H���W�U�R�P�S�H�Q�W���S�D�V���H�W���O�j�« �ª�����'�R�Q�F���M�¶�D�L���S�U�p�Y�H�Q�X���W�R�X�W���O�H���P�R�Q�G�H�������>�«�@�����$���S�D�U�W�L�U���G�H���F�H���P�R�P�H�Q�W��

�O�j�����M�H���Q�H���O�¶�D�L���S�O�X�V���T�X�L�W�W�p���>�«�@�� �2�K�����F�¶�p�W�D�L�W���Y�U�D�L�P�H�Q�W�«���X�Q���V�R�X�Y�H�Q�L�U���P�H�U�Y�H�L�O�O�H�X�[�����S�R�X�U���H�O�O�H�V���D�X�V�V�L����

�V�X�U�W�R�X�W���T�X�H���M�H���O�X�L���D�Y�D�L�V���G�L�W���G�H���O�H�V���D�W�W�H�Q�G�U�H�����T�X�¶�L�O���D�O�O�D�L�W���U�H�Y�R�L�U���V�H�V���V�°�X�U�V�����(�W���L�O���O�H�V���D���Y�X�H�V�����L�O���O�H�X�U��

a fait un SOURIRE, extraordinaire. On était stupéfait. E9 

 

�>�«�@���P�D���I�L�O�O�H���H�V�W���D�U�U�L�Y�p�H���G�H���0�D�U�V�H�L�O�O�H���S�D�U�F�H���T�X�¶�R�Q���O�X�L���D���G�L�W���© viens, mamie ça va pas du tout ». 

Elle a eu un truc quand elle a vu ma fille, je ne peux pas te dire ! Elle était bien réveillée, elle 

�S�D�U�O�D�L�W���H�W���W�R�X�W���H�W���S�X�L�V���S�D�I�����H�O�O�H���H�V�W���W�R�P�E�p�H���H�W���O�j�����H�O�O�H���Q�H���V�¶�H�V�W���S�O�X�V���U�p�Y�H�Lllée. E12 

 

�3�D�U���F�R�Q�W�U�H�����H�O�O�H���Y�R�X�O�D�L�W���Y�R�L�U���P�H�V���H�Q�I�D�Q�W�V�����>�«�@���'�R�Q�F���R�Q���D���R�U�J�D�Q�L�V�p���O�H���V�D�P�H�G�L���O�D���Y�H�Q�X�H���G�H���P�H�V��

�G�H�X�[���H�Q�I�D�Q�W�V���D�Y�H�F���P�D���S�H�W�L�W�H���I�L�O�O�H���>�«�@�����(�W���M�H���F�U�R�L�V���T�X�¶�H�O�O�H���O�H�V���D���D�W�W�H�Q�G�X�V�����>�«�@���P�r�P�H���V�L���H�O�O�H���Q�H��

parlait pratiquement plus, elle arrivait à nous faire comp�U�H�Q�G�U�H�� �T�X�¶�H�O�O�H�� �V�D�Y�D�L�W���T�X�¶�L�O�V�� �p�W�D�L�H�Q�W��

�O�j�����>�«�@���T�X�D�Q�G���H�O�O�H���D���Y�X���P�D���S�H�W�L�W�H���I�L�O�O�H�����H�O�O�H���O�X�L���D���W�H�Q�G�X���O�H�V���E�U�D�V�«���R�Q���D�X�U�D�L�W���G�L�W���T�X�¶�H�O�O�H���D�Y�D�L�W���Y�X��

le messie �����'�R�Q�F���M�¶�p�W�D�L�V���F�R�Q�W�H�Q�W���S�D�U�F�H���T�X�¶�H�O�O�H���D�Y�D�L�W���Y�X���V�H�V���S�H�W�L�W�V���H�Q�I�D�Q�W�V���H�W���V�R�Q���D�U�U�L�q�U�H���S�H�W�L�W�H��

fille, on aurait dit qu�H���F�¶�p�W�D�L�W���F�K�R�V�H���D�F�F�R�P�S�O�L�H�����(���� 

 

10.4. �/�H���S�D�W�L�H�Q�W���Q�¶�H�V�W���S�D�V���G�D�Q�V���O�H���G�p�Q�L 

 

�0�R�Q���S�q�U�H���V�D�Y�D�L�W�����L�O���D���H�X���V�D���O�X�F�L�G�L�W�p���M�X�V�T�X�¶�D�X���E�R�X�W�����L�O���V�D�Y�D�L�W���T�X�¶�L�O���p�W�D�L�W���D�X���E�R�X�W���G�X���F�K�H�P�L�Q�����>�«�@����

« �M�¶�D�L���X�Q���P�X�U���G�H�Y�D�Q�W���P�R�L���H�W���M�H���Q�H���Y�R�L�V���S�D�V���G�H�U�U�L�q�U�H�����G�R�Q�F���L�O���I�D�X�W���T�X�H���M�H���P�¶�H�Q���D�L�O�O�H�����M�H���Q�¶�Di plus 

rien à faire ». E1 

 

10.5. Une complicité retrouvée 

 

�x Retour à des traditions familiales 

�>�«�@���F�K�H�]���Q�R�X�V���R�Q���S�D�U�O�H���O�H���S�U�R�Y�H�Q�o�D�O�����2�Q���O�H���S�D�U�O�D�L�W���U�D�U�H�P�H�Q�W�����R�Q���S�D�U�O�D�L�W���G�D�Q�V���O�H�V���Y�L�J�Q�H�V�����P�D�L�V��

à la maison on ne parlait pas le provençal. Mais en fin de vie, chaque foi�V���T�X�¶�L�O���P�¶�D�S�S�H�O�D�L�W�����L�O��

�P�¶�D�S�S�H�O�D�L�W���H�Q���S�U�R�Y�H�Q�o�D�O�����H�W���F�K�D�T�X�H���I�R�L�V���T�X�¶�L�O���P�H���G�H�P�D�Q�G�D�L�W���T�X�H�O�T�X�H���F�K�R�V�H�����S�D�V���J�U�D�Q�G-chose 

�>�«�@�����&�¶�p�W�D�L�W���U�H�Y�H�Q�X�����(�� 
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�x Réconciliation  

�>�«�@���M�H���V�X�L�V���F�R�Q�W�H�Q�W���G�H���F�H���P�R�P�H�Q�W���T�X�¶�H�O�O�H���D���S�X���S�D�V�V�H�U���D�Y�H�F���P�D���V�°�X�U�����-�H���S�H�Q�V�H���T�X�¶�H�O�O�H���D���H�X���G�H�V��

moments p�D�U�W�L�F�X�O�L�H�U�V�� �D�Y�H�F�� �P�D�� �V�°�X�U���� �-�H�� �Y�R�X�V�� �S�D�U�O�H���G�H�� �o�D�� �S�D�U�F�H�� �T�X�H�� �S�H�Q�G�D�Q�W�������� �D�Q�V�� �H�O�O�H�V�� �Q�H��

�V�¶�p�W�D�L�H�Q�W���S�O�X�V���U�H�Y�X�H�V�� E16 

 

�x Moments privilégiés entre aidant et patient 

�-�H�� �F�U�R�L�V�� �P�r�P�H�� �T�X�H�� �F�¶�H�V�W�� �S�H�Q�G�D�Q�W�� �O�D�� �P�D�O�D�G�L�H�� �T�X�¶�R�Q�� �D�� �p�W�p�� �O�H�� �S�O�X�V�� �S�U�R�F�K�H���� �2�Q�� �D�� �Y�p�F�X�� �D�Y�H�F�� �O�D��

vérité, dans des moments vrais, dans des moments de vérité... E6 

 

10.6. �3�D�U���O�¶�H�Q�W�R�X�U�D�J�H���G�H���O�¶�D�L�G�D�Q�W 

 

�x Soutien familial et relais des aidants  

�>�«�@���G�D�Q�V���X�Q���F�R�X�S�O�H�����O�D���I�H�P�P�H���T�X�L���H�V�W���D�Y�H�F���Y�R�X�V�����L�O���I�D�X�W���T�X�¶�H�O�O�H���V�R�L�W���G�¶�D�F�F�R�U�G���H�W���T�X�¶�H�O�O�H���Y�R�X�V��

�D�L�G�H�����6�L���H�O�O�H���Q�H���Y�R�X�V���D�L�G�H���S�D�V���� �F�¶�H�V�W���O�D���Iolie. Il faut aussi une aide de la famille proche pour 

�S�R�X�Y�R�L�U���I�D�L�U�H���O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W���G�H���O�D���S�H�U�V�R�Q�Q�H���T�X�H���Y�R�X�V���Y�R�X�O�H�]���D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�U�����(�� 

 

�>�«�@�� �L�O�� �\�� �D�Y�D�L�W�� �P�R�Q�� �I�U�q�U�H�� �G�H�� �7�R�X�O�R�X�V�H�� �T�X�L�� �Y�H�Q�D�L�W�� �U�p�J�X�O�L�q�U�H�P�H�Q�W���� �P�R�Q�� �I�U�q�U�H�� �H�W�� �V�D�� �E�H�O�O�H�� �V�°�X�U��

�p�W�D�L�H�Q�W���O�j���W�R�X�V���O�H�V���M�R�X�U�V���>�«�@�����'�R�Q�F���H�O�O�H���p�W�D�L�W���E�L�H�Q�����H�O�O�H���p�W�D�L�W���Y�U�D�L�P�H�Q�W���E�L�H�Q�����H�O�O�H���O�H���G�L�V�D�L�W�����>�«�@��

�F�¶�p�W�D�L�W���G�H�V���P�R�P�H�Q�W�V���G�H���S�D�U�W�D�J�H���D�Y�H�F���P�H�V���I�U�q�U�H�V���H�W���V�°�X�U�V���T�X�L���p�W�D�L�H�Q�W���V�\�P�S�D�V���>�«�@�����(���� 

 

�0�D�� �I�L�O�O�H�� �S�H�Q�G�D�Q�W�� �X�Q�� �F�H�U�W�D�L�Q�� �W�H�P�S�V�� �D�� �p�W�p�� �O�j�� �S�R�X�U�� �P�¶�D�L�G�H�U���� �>�«�@���R�Q�� �V�¶�R�F�F�X�S�D�L�W�� �G�H�� �P�D�P�D�Q�� �X�Q�H��

semaine  chacune �H�W���F�¶�p�W�D�L�W���E�L�H�Q�����(�� 

 

�7�R�X�W���V�H�X�O���M�H���Q�¶�\���V�H�U�D�L�V���S�D�V���D�U�U�L�Y�p�����(�� 

 

�'�R�Q�F�� �L�O�� �\�� �D�Y�D�L�W�� �P�R�Q�� �I�U�q�U�H�� �H�W�� �P�D�� �E�H�O�O�H�� �V�°�X�U�� �G�H�� �0�D�G�D�J�D�V�F�D�U���� �P�R�Q�� �E�H�D�X�� �S�q�U�H�� �H�W�� �P�R�L�� �H�W�� �R�Q�� �V�H��

relayait quand moi je travaillais. La nuit, ils étaient à la maison. E13 

 

�$�K�� �P�H�V�� �I�L�O�O�H�V�� �P�¶�R�Q�W�� �D�S�S�H�O�p�H�� �W�R�X�V �O�H�V�� �M�R�X�U�V�� �P�D�L�V�� �E�R�Q���� �H�O�O�H�V�� �Q�¶�p�W�D�L�H�Q�W�� �S�D�V�� �S�U�p�V�H�Q�W�H�V���� �-�¶�D�L�� �X�Q�H��

�Q�L�q�F�H���D�X�V�V�L���j���0�R�Q�W�S�H�O�O�L�H�U�����X�Q���Q�H�Y�H�X���j���$�L�[���H�W���P�H�V���V�°�X�U�V���D�X�V�V�L�����P�D���E�H�O�O�H-�V�°�X�U�«���>�«�@�����$�O�R�U�V���R�X�L����

�W�R�X�W���O�H���P�R�Q�G�H�«���M�¶�p�W�D�L�V���D�V�V�D�L�O�O�L�H���G�H���F�R�X�S�V���G�H���W�p�O�p�S�K�R�Q�H ! E9 
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�>�«�@���P�R�L�� �M�¶�p�W�D�L�V�� �O�j�� �O�D�� �M�R�X�U�Q�p�H�� �H�W�� �P�R�Q�� �E�H�D�X �S�q�U�H�� �G�R�U�P�D�L�W�� �O�j�� �W�R�X�W�H�V�� �O�H�V�� �Q�X�L�W�V�� �>�«�@���� �0�R�Q�� �E�H�D�X-

�S�q�U�H���H�W���P�R�L�����j���S�D�U�W���p�J�D�O�H�����R�Q���D���p�W�p���O�H�V���G�H�X�[���S�H�U�V�R�Q�Q�H�V���T�X�L���O�¶�R�Q�W���O�H���S�O�X�V���V�R�X�W�H�Q�X�H�����T�X�L���O�¶�R�Q�W���O�H��

�S�O�X�V���D�L�G�p�H�«���(���� 

 

�>�«�@���P�D���I�H�P�P�H���>�«�@���H�V�W���H�[�W�U�D�R�U�G�L�Q�D�L�U�H���H�W���F�¶�H�V�W���H�O�O�H���T�X�L���P�¶�D���p�S�D�X�O�p�����>�«�@���R�Q���V�¶�p�S�D�X�O�H���E�H�D�X�F�R�X�S��

pour �V�¶�H�Q�W�U�D�L�G�H�U���� �S�R�X�U�� �j�� �O�D�� �I�R�L�V�� �Y�L�Y�U�H�� �H�Q�V�H�P�E�O�H�� �F�H�� �T�X�L�� �H�V�W�� �G�L�I�I�L�F�L�O�H���� �V�¶�D�L�G�H�U�� �H�W�� �j�� �O�D�� �I�R�L�V�� �O�D�� �Y�L�H��

�F�¶�H�V�W���D�X�V�V�L���D�X�W�U�H���F�K�R�V�H�����R�Q���D���Q�R�V���S�H�W�L�W�V���H�Q�I�D�Q�W�V�«���T�X�L���Q�R�X�V���D�L�G�H�Q�W�����(���� 

 

�>�«�@���P�D���V�°�X�U���>�«�@���D�O�O�D�L�W���O�H���Y�R�L�U���W�U�q�V���V�R�X�Y�H�Q�W�����H�O�O�H���p�W�D�L�W���V�X�U���S�O�D�F�H�����(�Q�W�U�H���D�X�W�U�H�V���I�U�q�U�H�V���H�W���V�°�X�U�V����

�R�Q���H�V�V�D�\�D�L�W���G�H���Q�H���S�D�V���\���D�O�O�H�U���H�Q���P�r�P�H���W�H�P�S�V���S�R�X�U���T�X�¶�j���O�D���I�R�L�V���P�D���P�q�U�H���>�«�@���H�W���P�R�Q���S�q�U�H�����D�L�H�Q�W��

�S�O�X�V�� �V�R�X�Y�H�Q�W�� �O�H�X�U�V�� �H�Q�I�D�Q�W�V�� �D�X�W�R�X�U�� �G�¶�H�X�[�� �P�r�P�H�� �V�L�� �F�H�� �Q�¶�p�W�D�L�W�� �S�D�V�� �H�Q�V�H�P�E�O�H���� �d�D�� �Q�R�X�V�� �V�H�P�E�O�D�L�W��

plus important sur la durée que de se retrouver tous ensemble le même weekend. E15 

 

�>�«�@���P�D���V�°�X�U���>�«�@���D���D�F�F�H�S�W�p���G�H���O�D���S�U�H�Q�G�U�H���F�K�H�]���H�O�O�H�����>�«�@���H�W���P�R�L���H�W���P�D���I�H�P�P�H�����D�Y�H�F���O�D���Y�R�O�R�Q�W�p��

de venir les weekends pour les soulager. Et si dans la semaine elle avait besoin de sortir, je 

faisais bien sûr la route. E16  

 

�x �5�p�D�V�V�X�U�D�Q�F�H���G�¶�D�Y�R�L�U des aidants de profession médicale 

�>�«�@���o�D���W�R�P�E�D�L�W���E�L�H�Q���T�X�¶�(�� est infirmière car elle a pu voir les choses à ce niveau là. E13 

 

�>�«�@�� �D�X�� �G�R�P�L�F�L�O�H���� �T�X�D�Q�G�� �M�H�� �S�D�U�W�D�L�V�� �W�U�D�Y�D�L�O�O�H�U���� �>�«�@�� �L�O�� �Q�H�� �V�H�� �V�H�Q�W�D�L�W�� �S�D�V�� �W�U�R�S�� �H�Q�� �V�p�F�X�U�L�W�p�� �S�D�U��

�U�D�S�S�R�U�W���j���o�D�����0�D�L�V���T�X�D�Q�G���M�¶�p�W�D�L�V���O�j�� �o�D���Y�D�����>�«�@���P�R�Q���E�H�D�X���S�q�U�H���p�W�D�L�W���L�Q�V�p�F�X�U�L�V�p�����(���� 

 

�3�D�U���F�R�Q�W�U�H�����F�¶�p�W�D�L�W���S�O�X�V���I�D�F�L�O�H���S�R�X�U���P�R�L���H�Q���W�D�Q�W���T�X�H���V�R�L�J�Q�D�Q�W���G�H���O�D���O�H�Y�H�U���S�D�U�F�H���T�X�H���M�H���Y�R�X�O�D�L�V��

�T�X�¶�R�Q���O�D���O�q�Y�H���U�p�J�X�O�L�q�U�H�P�H�Q�W �>�«�@�����(���� 

 

�x �3�U�p�V�H�Q�F�H���G�¶�X�Q���D�Q�L�P�D�O���G�H���F�R�P�S�D�J�Q�L�H 

���6�R�Q�� �F�K�L�H�Q���� �D�� �p�W�p�� �G�¶�X�Q�H�� �D�Lde extrêmement précieuse, vous ne pouvez pas imaginer, à 

�V�¶�R�F�F�X�S�H�U�� �G�¶�H�O�O�H�«�� �H�O�O�H�� �p�W�D�L�W�� �W�R�X�M�R�X�U�V�� �D�X�S�U�q�V�� �G�H�� �P�D�P�D�Q���� �O�D�� �W�r�W�H�� �S�R�V�p�H�� �V�X�U�� �V�H�V�� �J�H�Q�R�X�[�� �H�W�� �V�D��

�P�D�L�Q�� �S�R�V�p�H�� �V�X�U�� �O�D�� �W�r�W�H�� �G�X�� �F�K�L�H�Q���� �>�«�@�� �4�X�D�Q�G�� �M�H�� �Q�¶�p�W�D�L�V�� �S�D�V�� �O�j���� �F�¶�p�W�D�L�W�� �O�D�� �S�U�p�V�H�Q�F�H�� �T�X�L��

remplaçait, même si je suis un peu pl�X�V���T�X�¶�X�Q���F�K�L�H�Q�����X�Q���F�K�L�H�Q���o�D���S�H�X�W���r�W�U�H���K�\�S�H�U���L�P�S�R�U�W�D�Q�W����

�>�«�@�&�¶�H�V�W���L�P�S�R�U�W�D�Q�W���O�H�V���D�Q�L�P�D�X�[���j���F�H�V���P�R�P�H�Q�W�V���O�j���G�H���O�D���Y�L�H�����(�� 
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10.7. Par les associations de malades 

 

�/�¶�D�V�V�R�F�L�D�W�L�R�Q���F�¶�H�V�W���W�U�q�V���E�L�H�Q���S�R�X�U���Y�R�X�V���W�U�R�X�Y�H�U���T�X�H�O�T�X�¶�X�Q�������D�L�G�H�V���P�p�Q�D�J�q�U�H�V�����N�L�Q�p�«�������(�� 

 

10.8. �3�D�U���O�¶�K�R�V�S�L�W�D�O�Lsation du patient 

 

�x �5�p�D�V�V�X�U�D�Q�F�H���G�H���O�¶�K�R�V�S�L�W�D�O�L�V�D�W�L�R�Q 

�>�«�@���H�O�O�H���D�Y�D�L�W���E�H�V�R�L�Q���G�H���W�R�X�W���o�D�����G�H���F�H�W�W�H���D�V�V�L�V�W�D�Q�F�H�����F�¶�p�W�D�L�W���V�p�F�X�U�L�V�D�Q�W���S�R�X�U���P�R�Q���S�q�U�H���H�W���S�R�X�U��

�P�R�L�����/�H�V���G�H�U�Q�L�q�U�H�V���Q�X�L�W�V�����T�X�D�Q�G���H�O�O�H���V�¶�D�J�L�W�D�L�W���E�H�D�X�F�R�X�S�����M�¶�p�W�D�L�V���F�R�Q�W�H�Q�W�H���G�¶�D�S�S�H�O�H�U���H�W���G�¶�D�Y�R�L�U��

une infirmière. E8 

 

�>�«�@���j���O�D���P�D�L�V�R�Q�����,�O���\���D�Y�D�L�W���W�U�R�S���G�H���F�K�X�W�H�V�����P�D���P�q�U�H���V�¶�p�S�X�L�V�D�L�W�����O�H�X�U���U�H�O�D�W�L�R�Q���G�H�Y�H�Q�D�L�W���W�H�Q�G�X�H��

���«���� �D�O�R�U�V�� �T�X�H�� �O�H�� �S�O�D�F�H�P�H�Q�W�� �D�� �G�p�W�H�Q�G�X�� �O�H�V�� �F�K�R�V�H�V�� �S�D�U�F�H�� �T�X�H�� �P�D�� �P�q�U�H�� �Q�H�� �V�¶�R�F�F�X�S�D�L�W�� �S�O�X�V�� �G�H��

�F�H�U�W�D�L�Q�H�V���F�K�R�V�H�V�����T�X�¶�L�O���Q�¶�\���D�Y�D�L�W���S�O�X�V���T�X�H���O�D���U�H�O�D�W�L�R�Q���D�I�I�H�F�W�L�Y�H�����Oe sortir, le promener. E15 

 

�x Hospitalisation de répit   

 �>�«�@���L�O�� �P�H�� �I�D�O�O�D�L�W�� �X�Q�� �P�R�L�V�� �S�D�U�� �D�Q�� �S�R�X�U�� �U�H�V�S�L�U�H�U���� �>�«�@���S�R�X�U�� �F�H�W�� �H�V�S�q�F�H�� �G�H�� �© moi » par an, de 

vacances en quelque sorte. E2 

 

10.9. �3�D�U���O�H�V���G�R�P�L�F�L�O�H�V���L�Q�G�p�S�H�Q�G�D�Q�W�V���G�H���O�¶�D�L�G�D�Q�W���H�W���G�X���S�D�W�L�H�Q�W 

 

�/�H���I�D�L�W���T�X�¶�H�O�O�H���V�R�L�W���V�H�X�O�H���G�D�Q�V���F�H�W�W�H���P�D�L�V�R�Q�����o�D���P�¶�D���S�H�U�P�L�V���G�H���P�H���U�H�V�V�R�X�U�F�H�U�����(�� 

 

10.10. �3�D�U���X�Q�H���D�F�W�L�Y�L�W�p���S�U�p�V�H�U�Y�p�H���G�H���O�¶�D�L�G�D�Q�W 

 

�/�H���P�D�W�L�Q���M�H���Q�H�W�W�R�\�D�L�V���P�D�P�D�Q���� �M�¶�D�O�O�D�L�V���F�K�H�U�F�K�H�U���O�H�V���I�L�O�O�H�V���� �M�¶�D�P�H�Q�D�L�V���W�R�X�W���o�D���j�� �O�¶�p�F�R�O�H�����&�¶�p�W�D�L�W��

�I�D�W�L�J�D�Q�W�� �P�D�L�V�� �F�¶�p�W�D�L�W�� �V�\�P�S�D�W�K�L�T�X�H���� �$�S�U�q�V���� �T�X�D�Q�G�� �M�H�� �Q�H�� �O�H�V�� �D�L�� �S�O�X�V�� �H�X�H�V���� �o�D�� �P�¶�D�� �G�U�{�O�H�P�H�Q�W��

�P�D�Q�T�X�p�����3�X�L�V���V�X�U�W�R�X�W�����F�¶�p�W�D�L�W���O�H���O�L�H�Q���V�R�F�L�D�O���O�¶�p�F�R�O�H�������(�� 

 

�/�H�� �V�R�L�U�� �T�X�D�Q�G�� �L�O�� �\�� �D�Y�D�L�W�� �T�X�H�O�T�X�¶�X�Q�� �T�X�L�� �S�R�X�Y�D�L�W�� �O�D�� �J�D�U�G�H�U�� �T�X�D�Q�G�� �H�O�O�H�� �S�R�X�Y�D�L�W�� �H�Q�F�R�U�H�� �G�R�U�P�L�U��

�V�H�X�O�H���� �M�¶�D�O�O�D�L�V�� �j�� �W�R�X�V�� �O�H�V�� �V�S�H�F�W�D�F�O�H�V�� �G�D�Q�V�� �O�H�� �F�R�L�Q�� �>�«�@���H�W�� �o�D�� �P�¶�D�� �E�H�D�X�F�R�X�S�� �D�L�Gée, à vivre des 

�P�R�P�H�Q�W�V���K�H�X�U�H�X�[�����d�D���S�H�U�P�H�W���G�H���V�¶�p�Y�D�G�H�U���X�Q���S�H�X���H�W���G�H���U�H�V�W�H�U���p�T�X�L�O�L�E�U�p�H�����(�� 
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�<�¶�D���O�H���\�R�J�D���D�X�V�V�L�����F�¶�H�V�W���V�X�U�W�R�X�W���D�S�U�q�V���T�X�H���M�¶�H�Q���D�L���I�D�L�W���H�W���T�X�H���o�D���D���F�R�P�S�W�p�����0�D�L�V���S�H�Q�G�D�Q�W���F�¶�p�W�D�L�W��

�O�¶�D�F�X�S�X�Q�F�W�X�U�H���H�W���H�Q���V�R�U�W�D�Q�W���j���F�K�D�T�X�H���I�R�L�V�����M�¶�D�Y�D�L�V���X�Q�H���S�r�F�K�H �����>�«�@���O�¶�D�F�X�S�X�Q�F�W�X�U�H���P�¶�D�S�S�R�U�W�D�L�W��

une énergie comme si ça rechargeait mes batteries. E7 

 

�>�«�@ mon fils habite aussi près de mon père. Donc quand on allait le voir, on avait à la fois ce 

côté douloureux de voir mon père comme ça, je passais mes journées auprès de lui. Mais le 

�V�R�L�U�����M�¶�D�O�O�D�L�V���Y�R�L�U���P�H�V���S�H�W�L�W�V���H�Q�I�D�Q�W�V�����M�¶�D�O�O�D�L�V���M�R�X�H�U���D�X���F�K�H�Y�D�O���D�Y�H�F���P�R�Q���S�H�W�L�W���I�L�O�V�����'�R�Q�F���L�O���\���D���H�X��

�D�X�V�V�L���F�H���F�{�W�p���M�R�L�H���T�X�L���P�¶�D���D�L�G�p���j���V�X�S�S�R�U�W�H�U���O�H���U�H�V�W�H�����T�X�L���Q�¶�p�W�D�L�W���S�D�V���W�U�q�V���U�L�J�R�O�R�� E15 

 

�-�H���S�H�Q�V�H���T�X�H���P�R�Q���P�p�W�L�H�U���P�¶�D���D�L�G�p���>�«�@��Même si vis-à-vis de �V�D���I�D�P�L�O�O�H���H�W���V�H�V���S�D�U�H�Q�W�V���F�¶�H�V�W���S�D�V��

pareil mais on a forcément fait un cheminement vis-à-vis de la mort, de la douleur etc. E15 

 

10.11. Sur le plan professionnel 

 

�x Aménagement officieux des horaires de travail 

 

�x Disponibilité due à la situation professionnelle  

A �F�H�W�W�H�� �p�S�R�T�X�H���� �M�¶�p�W�D�L�V�� �W�R�X�M�R�X�U�V�� �H�Q�� �F�R�Q�J�p�� �S�D�U�H�Q�W�D�O�� �G�R�Q�F�� �M�¶�p�W�D�L�V�� �j�� �O�D�� �P�D�L�V�R�Q���� ���«���� �0�D�O�J�U�p�� �O�H�V��

�H�Q�I�D�Q�W�V�����M�¶�p�W�D�L�V���G�L�V�S�R�Q�L�E�O�H���S�R�X�U���P�D���P�q�U�H�� E11 

 

�0�R�L���M�¶�p�W�D�L�V���D�X���F�K�{�P�D�J�H�� �D�X�V�V�L���� �2�Q���p�W�D�L�W���G�H�X�[�� �F�K�{�P�H�X�V�H�V���� �'�R�Q�F���R�Q���V�¶�R�F�F�X�S�D�L�W���G�H���P�D�P�D�Q���X�Q�H��

�V�H�P�D�L�Q�H���F�K�D�F�X�Q�H���H�W���F�¶�p�W�D�L�W���E�L�H�Q�� E2 

 

�(�W�D�Q�W���G�R�Q�Q�p���T�X�H���M�H���Q�¶�D�Y�D�L�V���S�D�V���U�H�S�U�L�V���G�¶�D�F�W�L�Y�L�W�p���S�U�R�I�H�V�V�L�R�Q�Q�H�O�O�H���H�W���T�X�H���M�¶�D�Y�D�L�V���G�H�X�[���D�G�R�V���j���O�D��

�P�D�L�V�R�Q�����M�H���P�H�W�V���H�Q�W�U�H���S�D�U�H�Q�W�K�q�V�H���P�D���Y�L�H���S�U�R�I�H�V�V�L�R�Q�Q�H�O�O�H�����H�W���M�H���Y�D�L�V���P�¶�R�F�F�X�S�H�U���G�¶�H�O�O�H���H�W���G�H���P�H�V��

�H�Q�I�D�Q�W�V�����-�¶�D�L���D�V�V�H�]���E�R�V�V�p���F�H�V���������G�H�U�Q�L�q�U�H�V���D�Q�Q�p�H�V�����M�H���Y�D�L�V���P�Httre ma vie de famille en avant et 

�P�¶�R�F�F�X�S�H�U���G�H���P�D�P�D�Q���D�X���P�D�[�L�P�X�P�����(�� 

 

10.12. Sur le plan financier 

 

�x Aides ménagères 

 

�x 100% 
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�x Ressources de la personne malade pour couvrir les frais  

�>�«�@�� �P�D�P�D�Q�� �D�Y�D�L�W�� �S�U�L�V�� �F�H�U�W�D�L�Q�H�V�� �G�L�U�H�F�W�L�Y�H�V���� �H�O�O�H�� �D�Y�D�L�W�� �V�R�X�V�F�U�L�W�� �X�Q�H�� �D�V�V�X�U�D�Q�F�H�� �T�X�L�� �Q�R�Xs 

�S�H�U�P�H�W�W�D�L�W���G�H���W�R�X�F�K�H�U���G�H���O�¶�D�U�J�H�Q�W���D�X���P�R�L�Q�V���S�R�X�U���O�H�V���S�U�R�E�O�q�P�H�V���G�¶�R�E�V�q�T�X�H�V�����>�«�@���&�¶�p�W�D�L�W���T�X�D�Q�G��

�P�r�P�H���X�Q���S�R�L�Q�W���G�¶�K�R�Q�Q�H�X�U���S�R�X�U���H�O�O�H���S�D�U�F�H���T�X�¶�R�Q���Q�¶�D���S�D�V���H�X���j���V�R�U�W�L�U���G�H���O�¶�D�U�J�H�Q�W�����(�������� 

 

Tout ce que nous avons demandé nous a été remboursé, la prise en charge à 100%, après 

�F�¶�H�V�W���V�€�U���L�O���I�D�X�W���S�D�\�H�U�����F�¶�p�W�D�L�W���V�X�S�S�R�U�W�D�E�O�H���S�D�U���O�D���U�H�W�U�D�L�W�H���G�H���P�R�Q���S�q�U�H���>�«�@�����(�� 

 

�>�«�@�� �M�¶�D�L�� �H�X�� �O�D�� �F�K�D�Q�F�H�� �T�X�¶�H�O�O�H�� �D�L�W�� �Y�H�Q�G�X�� �X�Q�� �E�L�H�Q�� �H�Q�� �M�X�L�O�O�H�W�� �G�H�U�Q�L�H�U���� �T�X�L�� �Q�R�X�V�� �D�� �S�H�U�P�L�V��

�I�L�Q�D�Q�F�L�q�U�H�P�H�Q�W���G�H���O�D���J�D�U�G�H�U���V�L�Q�R�Q���R�Q���Q�¶�D�X�U�D�L�W���S�D�V���S�X���D�Y�H�F���V�D���U�H�W�U�D�L�W�H�����(�� 

 

�x Aid �H���I�L�Q�D�Q�F�L�q�U�H���G�H�V���S�U�R�F�K�H�V���G�H���O�¶�D�L�G�D�Q�W 

 

 

 

Troisième partie �����9�p�F�X���H�W���H�[�S�p�U�L�H�Q�F�H���G�H���O�¶�D�L�G�D�Q�W���Q�D�W�X�U�H�O 

 

11. Aide des croyances spirituelles et �U�H�O�L�J�L�H�X�V�H�V�� �D�X�� �F�R�X�U�V�� �G�H�� �O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W : De 

quelle manière vos croyances,votre religion ou autre pratique spirituelle vous ont-elles 

aidés �G�D�Q�V���O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W���G�H���Y�R�W�U�H���S�U�R�F�K�H ? 

 

11.1.Chez les croyants religieux 

 

�x �,�G�p�H���G�¶�X�Q���D�X-delà qui rassure, quelque chose après la mort  

�>�«�@���O�H���M�R�X�U���R�•���o�D���P�H���W�R�P�E�H�U�D���G�H�V�V�X�V�����>�«�@���M�H���S�D�U�W�L�U�D�L���H�W���M�¶�H�V�S�q�U�H���D�O�O�H�U���T�X�H�O�T�X�H���S�D�U�W�����M�¶�H�V�S�q�U�H��

pas simp�O�H�P�H�Q�W���S�R�X�U�U�L�U���R�X���E�U�€�O�H�U�����M�¶�H�V�S�q�U�H���T�X�¶�L�O���\���D���T�X�H�O�T�X�H���F�K�R�V�H���G�H�U�U�L�q�U�H�����(�� 

 

�>�«�@���M�H���S�H�Q�V�H���T�X�H���O�D���Y�L�H���Q�H���V�¶�D�U�U�r�W�H���S�D�V���O�j�����M�H���S�H�Q�V�H���T�X�¶�L�O���\���D���D�X�W�U�H���F�K�R�V�H���G�H�U�U�L�q�U�H���O�D���Y�L�H�����>�«�@��

�F�H���Q�¶�H�V�W���T�X�¶�X�Q�H���p�W�D�S�H�����(����  

 

�x Aide des prières, de la pratique 

�>�«�@�� �F�R�P�E�L�H�Q�� �G�H�� �I�R�L�V�� �M�¶�D�L�� �G�H�P�D�Q�G�p�� �j�� �F�H�� �T�X�¶�H�O�O�H�� �S�X�L�V�V�H�� �S�D�U�W�L�U���� �V�D�Q�V�� �V�R�X�I�I�U�L�U�� �>�«�@�� �G�D�Q�V�� �P�H�V��

prières. E5 
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�>�«�@���M�H���V�X�L�V���W�U�q�V���S�U�D�W�L�T�X�D�Q�W�����M�H���V�X�L�V���W�U�q�V���H�Q�J�D�J�p�����0�D�L�V���F�¶�H�V�W���P�p�O�D�Q�J�p���S�D�U�F�H���T�X�¶�L�O���\���D���j���O�D���I�R�L�V���F�H��

�F�{�W�p���P�p�G�H�F�L�Q�«���M�H���Y�H�X�[���G�L�U�H���T�X�D�Q�G���R�Q���H�V�W���P�p�G�H�F�L�Q���H�W���V�X�U�W�R�X�W���H�Q���J�p�U�L�D�W�U�L�H�����R�Q���I�U�p�T�X�H�Qte la mort 

de très près donc forcément on est obligé de faire un travail et ma foi bien sûr intervient aussi 

là-dedans. Donc je ne sais pas, je suis zen. E15 

 

�x �3�U�p�V�H�Q�F�H���G�¶�X�Q���'�L�H�X���D�X-dessus de nous : soutien, épreuves de la vie, reconnaissance  

�-�H���S�H�Q�V�H���T�X�¶�Ll y a quelque chose au-dessus de nous, de très fort. Je crois en la vie, à ce qui 

�Q�R�X�V���H�V�W���H�Q�Y�R�\�p���G�D�Q�V���O�D���Y�L�H�����D�X�[���p�S�U�H�X�Y�H�V���T�X�L���Q�R�X�V���V�R�Q�W���H�Q�Y�R�\�p�H�V�����-�H���F�U�R�L�V���T�X�¶�L�O���\���D���X�Q���W�U�D�Y�D�L�O��

à faire sur ces épreuves. Les difficultés dans la vie permettent de les affron�W�H�U���H�W���G�H���V�¶�H�Q�U�L�F�K�L�U��

humainement. E3 

 

�d�D���� �M�H���S�H�X�[�� �U�H�P�H�U�F�L�H�U���'�L�H�X���G�H���P�¶�D�Y�R�L�U���G�R�Q�Q�p���O�H�V���V�L�[�� �G�H�U�Q�L�H�U�V���P�R�L�V���G�H���Y�L�H���G�H���P�R�Q���I�L�O�V���S�D�U�F�H��

�T�X�H���F�¶�p�W�D�L�W���S�D�V���Q�R�U�P�D�O���T�X�¶�L�O���U�H�Y�L�H�Q�Q�H���F�K�H�]���P�R�L�����F�H���Q�¶�p�W�D�L�W���S�D�V���S�U�p�Y�X�����F�H���Q�¶�p�W�D�L�W���S�D�V���S�U�p�Y�L�V�L�E�O�H��

�T�X�¶�L�O�� �U�H�Y�L�H�Q�Q�H�� �V�H�� �I�D�L�U�H�� �V�R�L�J�Q�H�U �F�K�H�]�� �V�D�� �P�D�P�D�Q���� �0�D�L�V�� �o�D���� �F�¶�H�V�W�� �T�X�D�Q�G�� �P�r�P�H�� �X�Q�H�� �J�U�k�F�H���� �F�¶�H�V�W��

certain. E9 

 

�-�H���S�H�Q�V�H���T�X�¶�R�Q���D���E�H�V�R�L�Q���G�H���V�H���U�D�F�F�U�R�F�K�H�U���j���T�X�H�O�T�X�¶�X�Q�����j���T�X�H�O�T�X�H���F�K�R�V�H�����/�H���V�R�X�W�L�H�Q���T�X�¶�R�Q���S�H�X�W��

trouver auprès de la famille ne suffit pas toujours, enfin moi je le ressens comme ça. Et dans 

�O�D���I�D�P�L�O�O�H���R�Q���H�V�W���W�U�q�V���F�U�R�\�D�Q�W�����2�X�L�����o�D���P�¶�D���I�D�L�W���G�X���E�L�H�Q �>�«�@�����(�� 

 

�>�«�@�� �O�H�� �M�R�X�U�� �R�•�� �M�H�� �S�D�U�W�L�U�D�L���� �M�H�� �V�H�U�D�L�� �D�X�S�U�q�V�� �G�H�� �'�L�H�X���� �-�H�� �S�H�Q�V�H�� �T�X�H�� �O�¶�R�Q�� �Y�L�H�Q�W�� �V�X�U�� �7�H�U�U�H�� �S�R�X�U��

accomplir quelque chose. Donc est-�F�H���T�X�¶�j���X�Q���P�R�P�H�Q�W���G�R�Q�Q�p���R�Q���D���I�L�Q�L���G�¶�D�F�F�R�P�S�O�L�U���T�X�H�O�T�X�H��

chose et il nous rappelle à ses côtés ? E16 

 

11.2.Chez les croyants spirituels 

 

�x Coutume ethnique 

�-�¶�D�L���p�W�p���p�O�H�Y�p�H���G�D�Q�V���O�D���U�H�O�L�J�L�R�Q���F�D�W�K�R�O�L�T�X�H���P�D�L�V���L�O���\���D���D�X�V�V�L���O�D���F�R�X�W�X�P�H���P�D�O�J�D�F�K�H�����F�H���T�X�L���I�D�L�W��

�T�X�¶�L�O���\���D���E�H�D�X�F�R�X�S���G�H���U�H�V�S�H�F�W���D�X�W�R�X�U���G�H���O�D���P�R�U�W�����D�X�W�R�X�U���G�H���O�D���S�H�U�V�R�Q�Q�H���T�X�L���Y�D���P�R�X�U�L�U�«���G�R�Q�F��

�W�R�X�W���o�D���P�¶�D�L�G�H���p�Q�R�U�P�p�P�H�Q�W���D�X�V�V�L�����(���� 

 

�x Philosophie de vie : relativisme sur la vie et la mort 

�>�«�@��la vie existe et la mort fait partie de la vie. Donc ce sont des choses irréversibles, qui à 

un moment doivent arriver. Il est vrai que le jour �R�•���H�O�O�H�V���D�U�U�L�Y�H�Q�W���F�¶�H�V�W���S�p�Q�L�E�O�H�����F�¶�H�V�W���W�U�q�V���G�X�U����
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mais derrière la mort, la vie continue pour les autres. Et chacun son passage donc il faut, faut 

�S�D�V�� �D�U�U�r�W�H�U�� �S�D�U�� �U�D�S�S�R�U�W�� �j�� �X�Q�� �P�D�O�K�H�X�U���� �L�O�� �I�D�X�W�� �O�¶�D�F�F�H�S�W�H�U���� �Y�L�Y�U�H�� �D�Y�H�F�� �P�D�L�V�� �F�R�Q�W�L�Q�X�H�U�� �j�� �Y�L�Y�U�H��

pour ceux qui sont autour de vous et continuer votre chemin car il est bien tracé. E1    

 

�x Spiritualité  

�/�¶�k�P�H���H�V�W���p�W�H�U�Q�H�O�O�H�����(�� 

 

�>�«�@�� �M�¶�D�L�� �E�H�D�X�F�R�X�S�� �O�X�� �D�X�V�V�L�� �W�R�X�W�� �F�H�� �T�X�L�� �H�V�W�� �O�L�Y�U�H�� �V�X�U�� �O�D�� �V�S�L�U�L�W�X�D�O�L�W�p���� �V�X�U�� �O�H�� �E�R�X�G�G�K�L�V�P�H���� �d�D��

�P�¶�D�L�G�H���D�X�V�V�L���G�D�Q�V���P�R�Q���W�U�D�Y�D�L�O���H�W���P�R�Q���F�K�H�P�L�Q�H�P�H�Q�W���S�H�Usonnel. E13 

 

11.3.Chez les athées 

 

�x Permanent (aucune croyance avant, pendant ni après)  

�>�«�@���S�R�X�U���P�R�L���O�D���U�H�O�L�J�L�R�Q���F�¶�H�V�W���S�R�X�U���O�H�V���I�D�L�E�O�H�V�����(���� 

 

�>�«�@���M�H���V�X�L�V���F�R�P�S�O�q�W�H�P�H�Q�W���H�W���S�D�U�I�D�L�W�H�P�H�Q�W���D�W�K�p�H�����(�� 

 

Je suis profondément athée. E8 

 

�x �$�W�K�p�L�V�P�H���P�D�L�V���Q�R�W�L�R�Q���G�¶�H�V�S�U�L�W�����G�¶�X�Qe présence 

On avait une devise : « là où je suis tu es, là où tu es je suis, et par la force de nos esprits on 

ne se quittera pas �ª�����(�W���R�Q���Q�H���V�H���T�X�L�W�W�H���S�D�V�����>�«�@���,�O���\���D���T�X�H�O�T�X�H���F�K�R�V�H���G�H���I�R�U�W�����S�R�X�U���P�R�L���F�¶�H�V�W��

�O�¶�H�V�S�U�L�W�����(�W���o�D���F�¶�H�V�W���L�Q�G�H�V�W�U�X�F�W�L�E�O�H�����,�O���\���D���T�X�H�O�Tue chose qui reste. E4 

 

11.4.Chez les croyants présentant une rupture de leurs croyances 

 

�x �5�X�S�W�X�U�H���W�H�P�S�R�U�D�L�U�H���O�R�U�V���G�H���O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W�� 

Ah non, pas pendant, je me suis raccrochée aux choses concrètes de la vie sur terre pour tenir 

bizarrement. �>�«�@�� �M�¶�D�L�� �Y�R�X�O�X�� �U�H�V�W�H�U�� �G�D�Q�V�� �O�D�� �O�X�F�L�G�L�W�p�� �G�H�V�� �F�K�R�V�H�V�� �H�W�� �o�D�� �P�¶�D�� �I�D�L�W�� �D�F�F�H�S�W�H�U�� �S�O�X�V��

facilement le passage. E6 
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�>�«�@���W�X���Q�H���F�U�R�L�V���S�O�X�V���H�Q���U�L�H�Q�����T�X�D�Q�G���L�O���W�¶�D�U�U�L�Y�H���T�X�H�O�T�X�H���F�K�R�V�H���F�R�P�P�H���o�D�����-�H���F�U�R�L�V���T�X�H���W�X���W�H���G�L�V��

�T�X�H���F�¶�H�V�W���S�D�V���S�R�V�V�L�E�O�H�����'�R�Q�F�����Q�R�Q�����-�H���F�U�R�L�V���T�X�H���P�D���I�R�L���M�H���O�¶�D�L���X�Q���S�H�X���S�H�Udue à ce moment là et 

�D�S�U�q�V���H�O�O�H���H�V�W���U�H�Y�H�Q�X�H�����(�W���M�H���Q�¶�D�Y�D�L�V���S�D�V���O�H���W�H�P�S�V���G�H���S�H�Q�V�H�U���j���W�R�X�W���o�D���>�«�@�����(���� 

 

�x Rupture depuis la maladie et le décès 

�>�«�@���M�H���P�H���V�X�L�V���G�L�W���T�X�H���o�D���Q�H���V�H�U�Y�D�L�W���S�O�X�V���j���U�L�H�Q�����S�D�U�F�H���T�X�H���M�H���V�X�L�V���H�Q���F�R�O�q�U�H�����(���� 

 

�'�L�H�X���Q�¶�H�[�L�V�W�H���S�O�X�V�������«�����&�¶�H�V�W���Iini, je ne crois plus en �'�L�H�X�����H�Q���S�O�X�V���U�L�H�Q���G�¶�D�L�O�O�H�X�U�V�����(�� 

 

�>�«�@���M�¶�H�Q�� �D�L�� �Y�R�X�O�X�� �j�� �O�D�� �W�H�U�U�H�� �H�Q�W�L�q�U�H���� �>�«�@���M�H�� �P�H���V�X�L�V�� �G�L�W���F�¶�H�V�W�� �S�D�V�� �Q�R�U�P�D�O���� �R�Q�� �P�¶�D�� �H�Q�O�H�Y�p�� �P�D��

�P�q�U�H�����R�Q���P�¶�D���W�R�X�W���H�Q�O�H�Y�p���H�W���G�R�Q�F���S�R�X�U�T�X�R�L���M�H���G�H�Y�U�D�L�V���F�U�R�L�U�H���H�Q���T�X�H�O�T�X�¶�X�Q���T�X�L���H�V�W���F�H�Q�V�p���Y�H�L�O�O�H�U��

sur nous �D�O�R�U�V���T�X�H���F�H�W�W�H���S�H�U�V�R�Q�Q�H���P�¶�D���U�H�S�U�L�V�H���P�D���P�q�U�H�����9�R�L�O�j�����M�¶�H�Q���V�X�L�V���O�j�����(�W���M�H���Q�H���F�U�R�L�V���S�O�X�V��

en rien ni personne. E11 

 

 

12. �'�p�I�L�Q�L�W�L�R�Q���G�H���O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W : Comment définiriez-vous « �O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W » ? 

 

12.2.Acte difficile 

 

�&�¶�H�V�W���W�U�q�V���G�L�I�I�L�F�L�O�H���j���Y�L�Y�U�H���F�D�U���W�X���V�D�L�V���T�X�¶�L�O���Q�¶�\���D���S�D�V���G�¶�D�E�R�X�W�L�V�V�D�Q�W�����(���� 

 

12.3.Acte normal et naturel 

 

C�¶�p�W�D�L�W�� �W�H�O�O�H�P�H�Q�W�� �Q�R�U�P�D�O �>�«�@ �&�¶�H�V�W�� �T�X�H�O�T�X�H�� �F�K�R�V�H�� �T�X�L�� �p�W�D�L�W�� �j�� �I�D�L�U�H�«�� �F�¶�p�W�D�L�W�� �O�D�� �I�L�Q�� �G�H�� �Y�L�H����

�I�D�O�O�D�L�W�� �T�X�¶�H�O�O�H�� �V�H�� �I�D�V�V�H�� �O�H�� �P�L�H�X�[�� �S�R�V�V�L�E�O�H���� �>�«�@ il ne fallait pas faillir, il ne fallait pas faiblir 

�>�«�@ Qui �V�R�L�W���I�D�L�W���H�Q���V�R�U�W�H���T�X�H���W�R�X�W���S�D�U�D�L�V�V�H���Q�D�W�X�U�H�O�����T�X�¶�L�O���Q�¶�\���D�L�W���S�D�V���G�H���O�D�P�H�Q�W�D�W�L�R�Q�����G�H���V�F�q�Q�H��

devant lui. E4 

 

12.4.Une présence 

 

C�¶�H�V�W���O�X�L���F�R�P�P�X�Q�L�T�X�H�U���W�R�X�W�H���V�D���W�H�Q�G�U�H�V�V�H�����F�¶�H�V�W���O�X�L���W�H�Q�L�U���O�D���P�D�L�Q���F�R�P�P�H���M�H���O�¶�D�L���I�D�L�W�����>�«�@��pour 

�O�X�L���G�L�U�H���T�X�¶�R�Q���S�H�Q�V�H���W�U�q�V���I�R�U�W���j���H�O�O�H �>�«�@���S�R�X�U���O�X�L���G�L�U�H���T�X�¶�H�O�O�H���Q�¶�H�V�W���S�D�V���W�R�X�W�H���V�H�X�O�H�����T�X�¶�R�Q���H�V�W��

là. E5 
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�(�W�� �S�X�L�V�� �r�W�U�H�� �G�R�X�[���� �S�U�p�V�H�Q�W���� �P�R�L�� �M�H�� �Y�R�L�V�� �O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W�� �F�R�P�P�H�� �o�D���� �S�R�X�U�� �O�H�� �P�D�O�D�G�H�� �O�X�L-

�P�r�P�H���� �S�R�X�U�� �O�H�� �P�R�X�U�D�Q�W���� �4�X�¶�R�Q�� �Q�H�� �O�H�� �E�U�X�V�T�X�H�� �S�D�V���� �T�X�¶�L�O�� �V�R�L�W�� �O�H�� �P�L�H�X�[�� �S�R�V�V�L�E�O�H�� �H�W�� �E�L�H�Q sûr 

�T�X�¶�R�Q���Q�H���I�D�V�V�H���S�D�V de soins inutiles �>�«�@�����(�� 

 

�>�«�@���r�W�U�H���j�� �F�{�W�p���G�H���O�D���S�H�U�V�R�Q�Q�H�����T�X�¶�H�O�O�H���V�H�Q�W�H���Q�R�W�U�H���S�U�p�V�H�Q�F�H���� �T�X�¶�H�O�O�H���V�H�Q�W�H���T�X�H���P�r�P�H���V�L�� �H�O�O�H��

�H�V�W�� �H�Q�� �W�U�D�L�Q�� �G�H�� �S�D�U�W�L�U�� �T�X�¶�H�O�O�H�� �Q�¶�H�V�W�� �S�D�V�� �V�H�X�O�H���� �T�X�¶�L�O�� �\�� �D�� �G�X�� �P�R�Q�G�H�� �D�X�W�R�X�U�� �G�¶�H�O�O�H�� �H�W�� �T�X�H�� �O�H�V��

�S�H�U�V�R�Q�Q�H�V���T�X�¶�H�O�O�H���D�L�P�H���V�R�Q�W���S�U�p�V�H�Q�W�H�V�����(���� 

 

�>�«�@��ne pas être seul, ne pas mourir seul. E16 

 

12.5.�/�¶�H�Q�W�U�D�L�G�H 

 

�(�W�� �S�X�L�V�� �O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W�� �H�Q�W�U�H�� �Q�R�X�V�� �F�¶�H�V�W�� �V�¶�H�Q�W�U�D�L�G�H�U�� �S�R�X�U�� �F�R�Q�W�L�Q�X�H�U�� �j�� �D�F�F�H�S�W�H�U���� �j��

accompagner mon père, et à nous accompagner mutuellement et ma mère aussi et voilà. E15 

 

12.6.�/�¶�D�W�W�H�Q�W�L�R�Q���S�R�U�W�p�H���j���O�D��famille 

 

�>�«�@���D�X�V�V�L���E�L�H�Q���D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�U���O�D���I�D�P�L�O�O�H���S�D�U�F�H���T�X�H���F�¶�H�V�W���D�X�V�V�L���L�P�S�R�U�W�D�Q�W���S�R�X�U���F�H�X�[���T�X�L���U�H�V�W�H�Q�W 

[ �«�@�����(���� 

 

�>�«�@�� �H�W�� �S�X�L�V�� ���G�H�V�� �S�H�U�V�R�Q�Q�H�V���� �T�X�L�� �Y�R�X�V�� �D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�Q�W�� �9�2�8�6���� �S�D�U�F�H�� �T�X�¶�R�Q�� �H�V�W�� �D�X�V�V�L�� �S�O�X�V�L�H�X�U�V��

fois venu me réconforter. E10 

 

12.7.�/�¶�D�W�W�H�Q�W�L�R�Q���H�W���O�¶�p�F�R�X�W�H���G�X patient 

 

�-�H���S�H�Q�V�H���T�X�H���O�H�V���J�H�Q�V���T�X�L���V�R�Q�W���P�D�O�D�G�H�V���H�W���T�X�L���Y�R�Q�W���G�p�F�p�G�H�U�����M�H���S�H�Q�V�H���T�X�¶�R�Q���Q�¶est jamais prêt à 

partir, à tout laisser donc il faut être assez présent à tous les moments, même pour des petites 

demandes qui paraissent des fois futiles mais importantes pour la personne. E13 

 

�&�¶�H�V�W���S�U�H�Q�G�U�H�� �H�Q���F�R�P�S�W�H���W�R�X�W���O�¶�p�W�D�W���G�H���I�D�L�E�O�H�V�V�H�� �G�X���P�D�O�D�G�H���H�W���S�H�X�W���r�W�U�H���V�H�V���Y�°�X�[���� �V�D�Y�R�L�U���V�¶�L�O��

�Y�H�X�W�«�� �D�E�U�p�J�H�U�� �Q�¶�H�V�W�� �S�D�V�� �O�H�� �P�R�W�� �T�X�L�� �F�R�Q�Y�L�H�Q�W�� �P�D�L�V�� �V�¶�L�O�� �Q�H�� �Y�H�X�W�� �S�D�V�� �G�¶�D�F�K�D�U�Q�H�P�H�Q�W��

�W�K�p�U�D�S�H�X�W�L�T�X�H�����-�H���S�H�Q�V�H���T�X�H���F�¶�H�V�W���G�p�M�j���o�D���O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�Pent. E9 
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�&�¶�H�V�W���G�p�M�j�� �G�¶�D�Y�R�L�U���G�H�V���S�H�U�V�R�Q�Q�H�V���T�X�L���V�¶�R�F�F�X�S�H�Q�W���G�H���O�D���S�H�U�V�R�Q�Q�H���P�D�O�D�G�H���T�X�H���F�H���V�R�L�W���V�X�U���W�R�X�V��

�O�H�V���S�O�D�Q�V�����D�X�V�V�L���E�L�H�Q���O�D���W�R�L�O�H�W�W�H�����O�H�V���V�R�L�Q�V�����O�D���G�R�X�O�H�X�U���W�U�q�V���L�P�S�R�U�W�D�Q�W�H���>�«�@�����(���� 

 

12.8.La sérénité 

 

�>�«�@�� �O�X�L�� �G�R�Q�Q�H�U�� �X�Q�� �S�H�X�� �G�H�� �V�p�U�p�Q�L�W�p�� �H�W�� �H�V�V�D�\er de lui apporter �F�H�� �T�X�¶�R�Q�� �D�X�U�D�L�W�� �S�X�� �I�D�L�U�H�� �F�K�H�]��

�Q�R�X�V�����>�«�@���1�H���S�D�V���U�H�V�V�D�V�V�H�U���O�H���S�D�V�V�p�����Q�H���S�D�V���S�D�U�O�H�U���G�H���O�D���P�D�O�D�G�L�H�����'�H�V���F�K�R�V�H�V���S�R�V�L�W�L�Y�H�V�����>�«�@��

je lui ai dit tout ce que je pouvais lui dire. E8  

 

12.9.Le confort du patient 

 

�&�¶�H�V�W���I�D�L�U�H���H�Q���V�R�U�W�H���T�X�H���S�R�X�U���P�R�Q���S�q�U�H���L�O���Q�¶�\���D�L�W���S�D�V���G�H���V�R�X�I�I�U�D�Q�F�H���H�W���M�H���S�H�Q�V�H���T�X�¶�L�O���Q�¶�H�Q���D���S�D�V��

eue �E�H�D�X�F�R�X�S�����M�H���S�H�Q�V�H���T�X�¶�L�O���D���p�W�p���W�U�q�V���E�L�H�Q���S�U�L�V���H�Q���F�K�D�U�J�H�����(���� 

 

�������������$�F�F�H�S�W�H�U���O�¶�L�Q�D�F�F�H�S�W�D�E�O�H 

 

�&�¶�H�V�W�«�� �D�F�F�H�S�W�H�U�� �O�¶�L�Q�D�F�F�H�S�W�D�E�O�H���� �0�D�L�V�� �O�D�� �P�R�U�W�� �Q�¶�H�V�W�� �S�D�V�� �O�¶�L�Q�D�F�F�H�S�W�D�E�O�H�� �S�R�X�U�� �P�R�L���� �F�¶�H�V�W�� �O�D��

déchéance de mon père. E15  

 

 

13. P�O�D�F�H�� �W�H�Q�X�H�� �G�H�� �O�¶�D�L�G�D�Q�W�� �D�X�S�U�q�V�� �G�X�� �S�D�W�L�H�Q�W�� �H�Q�� �I�L�Q�� �G�H�� �Y�L�H : Comment décririez-vous la 

place que vous avez tenue �"���(�W���F�R�P�P�H�Q�W���O�¶�D�Y�H�]-vous vécue ?  

 

13.1.Un devoir 

 

�>�«�@��la place normale �G�¶�X�Q���H�Q�I�D�Q�W�� �G�¶�X�Q���I�L�O�V, un devoir  E1 

 

�-�H���S�H�Q�V�H���T�X�H���M�¶�D�L���I�D�L�W���P�R�Q���G�H�Y�R�L�U���G�H �I�L�O�V�����M�H���S�H�Q�V�H���T�X�H���M�¶�D�L���I�D�L�W���F�H���T�X�H���W�R�X�W���H�Q�I�D�Q�W���G�H�Y�U�D�L�W���I�D�L�U�H����

�F�H���T�X�H���O�H�V���S�D�U�H�Q�W�V���I�R�Q�W�����P�r�P�H���V�L���R�Q���Q�H���G�H�P�D�Q�G�H���S�D�V���j���Y�H�Q�L�U���D�X���P�R�Q�G�H�����>�«�@���(�W���Q�R�X�V�����T�X�H�O�T�X�H��

�S�D�U�W���H�Q���W�D�Q�W���T�X�¶�H�Q�I�D�Q�W�V�����R�Q���V�H���G�R�L�W���G�¶�r�W�U�H���D�X�S�U�q�V���G�H���Q�R�V���S�D�U�H�Q�W�V���T�X�D�Q�G���L�O�V���Y�L�H�L�O�O�L�V�V�H�Q�W�����H�V�V�D�\�H�U��

�G�¶�r�W�U�H���D�X�S�U�q�V���G�¶�H�X�[�����(���� 
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13.2.Normalité, naturel 

 

�(�O�O�H���V�¶�p�W�D�L�W���E�L�H�Q���R�F�F�X�S�p�H���G�H���P�R�L���S�H�Q�G�D�Q�W���������D�Q�V�������M�H���S�H�X�[���E�L�H�Q���P�¶�R�F�F�X�S�H�U���G�¶�H�O�O�H���X�Q���S�H�X�����(�� 

 

�>�«�@���&�¶�H�V�W���O�D���P�R�L�Q�G�U�H���G�H�V���F�K�R�V�H�V���G�H���V�¶�R�F�F�X�S�H�U���G�H���V�H�V���S�D�U�H�Q�W�V���T�X�D�Q�G���L�O�V���Q�H���V�R�Q�W���S�D�V���E�L�H�Q�����>�«�@����

Quelque chose de nature�O�����G�H���Q�R�U�P�D�O�����&�¶�H�V�W���X�Q���M�X�V�W�H���U�H�W�R�X�U���G�H�V���F�K�R�V�H�V�����F�¶�H�V�W���O�R�J�L�T�X�H�����&�¶�H�V�W���O�H��

�P�L�Q�L�P�X�P���G�H���U�H�P�H�U�F�L�H�P�H�Q�W���T�X�¶�R�Q���S�R�X�U�U�D�L�W���D�Y�R�L�U���H�Q�Y�H�U�V���V�H�V���S�D�U�H�Q�W�V�����(�� 

 

13.3.Une présence et des soins 

 

�2�Q���D���H�V�V�D�\�p���G�H���I�D�L�U�H���X�Q���S�H�X���S�U�H�X�Y�H���G�¶�D�E�Q�p�J�D�W�L�R�Q�����G�H���P�H�W�W�U�H���G�H���F�{�W�p���Q�R�W�U�H���V�R�X�I�I�U�D�Q�F�H���H�W���Qotre 

�S�H�L�Q�H���H�W���R�Q���D���H�V�V�D�\�p���G�H���O�X�L���D�S�S�R�U�W�H�U���G�H���O�D���V�p�U�p�Q�L�W�p�����P�R�Q���S�q�U�H���H�W���P�R�L���F�¶�H�V�W���Y�U�D�L�P�H�Q�W���F�H���T�X�¶�R�Q���D��

�H�V�V�D�\�p�� �G�H�� �I�D�L�U�H���� �O�D�� �V�p�U�p�Q�L�W�p���� �/�¶�D�L�G�H�U�� �j�� �G�p�F�U�R�F�K�H�U���� �Q�H�� �S�D�V�� �O�D�� �U�H�W�H�Q�L�U���� �O�¶�D�L�G�H�U�� �j�� �S�D�U�W�L�U�� �H�Q�� �O�D��

�U�D�V�V�X�U�D�Q�W���V�X�U���F�H���T�X�¶�H�O�O�H���O�D�L�V�V�D�L�W���G�H�U�U�L�q�U�H �>�«�@�����(�� 

 

13.4.Place de rassembleur 

 

�>�«�@���-�¶�D�L���V�X�U�W�R�X�W���F�K�H�U�F�K�p���j�� �F�H���T�X�¶�H�O�O�H���S�X�L�V�V�H�� �Y�R�L�U���W�R�X�V���V�H�V���H�Q�I�D�Q�W�V���� �T�X�¶�H�O�O�H���S�X�L�V�V�H���O�H�V���Y�R�L�U���D�X��

moins une fois. E5 

 

13.5.Une place essentielle 

 

�6�D�Q�V���S�U�p�W�H�Q�W�L�R�Q�����X�Q�H���S�O�D�F�H���H�V�V�H�Q�W�L�H�O�O�H�����Y�U�D�L�P�H�Q�W�����7�R�X�V���V�H�V���H�V�S�R�L�U�V���p�W�D�L�H�Q�W���H�Q���P�R�L�«���>�«�@���Q�R�X�V��

étions un couple fusionnel. E4 

 

�-�H���S�H�Q�V�H���T�X�H�«���M�¶�D�L���W�H�Q�X���X�Q�H���J�U�D�Q�G�H���S�O�D�F�H�����D�K���R�X�L�����o�D���M�¶�H�Q���V�X�L�V���S�H�U�V�X�D�G�p�H�����(�� 

 

La plus grande. E11 

 

13.6.�8�Q���D�F�W�H���G�¶�D�P�R�X�U 

 

�&�¶�p�W�D�L�W���P�R�Q���G�H�U�Q�L�H�U���D�F�W�H���G�¶�D�P�R�X�U�����(�� 

 

 



 117 

13.7.Une place de soignant 

 

P�H�X�W���r�W�U�H���D�X�V�V�L���X�Q�H���S�O�D�F�H���G�H���V�R�L�J�Q�D�Q�W�H���P�r�P�H���V�¶�L�O���\���D�Y�D�L�W���O�H�V��infirmiers. Quand ils étaient là, je 

�O�H�X�U���O�D�L�V�V�D�L�V���Y�U�D�L�P�H�Q�W���O�D���S�O�D�F�H���H�W���D�S�U�q�V�����M�H���P�¶�H�Q���R�F�F�X�S�D�L�V���H�Q�W�L�q�U�H�P�H�Q�W�«���H�Q�I�L�Q�«���M�H���I�D�L�V�D�L�V���o�D��

naturellement �>�«�@�������(���� 

 

�>�«�@���j���O�D���I�L�Q���F�¶�H�V�W���Y�U�D�L���T�X�H���M�¶�D�Y�D�L�V���S�O�X�V���X�Q���U�{�O�H���G�¶�L�Q�I�L�U�P�L�q�U�H���T�X�H���G�H�«���F�¶�p�W�D�L�W���O�¶�K�R�P�P�H���G�H���P�D��

vie, on s�¶�D�L�P�D�L�W���W�H�O�O�H�P�H�Q�W���T�X�H���M�H���Q�¶�D�X�U�D�L�V���S�D�V���S�X���H�Q�Y�L�V�D�J�H�U���G�H���I�D�L�U�H���D�X�W�U�H�P�H�Q�W�����(���� 

 

13.8.�/�D���P�r�P�H���S�O�D�F�H���T�X�¶�R�F�F�X�S�H���O�¶�D�L�G�D�Q�W���Y�L�V-à-vis du patient 

 

�&�R�P�P�H���V�L���M�¶�D�Y�D�L�V���p�W�p���V�D���I�L�O�O�H�����>�«�@���-�¶�D�L���I�D�L�W���D�Y�H�F���P�D���E�H�O�O�H���P�q�U�H���F�H���T�X�H���M�¶�D�L���I�D�L�W���D�Y�H�F���P�D���P�q�U�H����

E14 

 

�-�¶�p�W�D�L�V�� �V�D�� �V�°�X�U���� �$�S�U�q�V���� �S�D�V�� �S�O�X�V�� �T�X�H�� �o�D���� �>�«�@�� �M�¶�p�W�D�L�V�� �O�D�� �G�H�X�[�L�q�P�H�� �S�H�U�V�R�Q�Q�H�� �j�� �D�S�S�H�O�H�U�� �V�X�U�� �O�D��

liste. E7 

 

�4�X�D�Q�G�� �H�O�O�H�� �p�W�D�L�W�� �j�� �G�R�P�L�F�L�O�H���� �M�¶�D�L�� �S�U�L�V�� �P�D�� �S�O�D�F�H�� �G�H�«�� �V�D�� �I�L�O�O�H���� �G�H�� �P�D�� �U�H�V�S�R�Q�V�D�E�L�O�L�W�p�� �G�H�� �I�L�O�O�H��

�D�v�Q�p�H�«���(������ 

 

�&�R�P�P�H���V�D���I�L�O�O�H�����Y�R�L�O�j�����-�¶�p�W�D�L�V���O�j���S�R�X�U���P�D���P�q�U�H�����G�D�Q�V���O�D���Q�R�U�P�D�O�L�W�p�����>�«�@���F�K�Dcun ferait ça pour 

sa mère je pense. E12 

 

13.9.�/�¶�L�P�S�X�L�V�V�D�Q�F�H�� 

 

�0�R�L���M�¶�D�L���H�X���X�Q�H���H�V�S�q�F�H���G�H���G�p�F�O�L�F�����T�X�D�Q�G���M�¶�D�L���Y�X���O�H�V���S�U�H�P�L�H�U�V���V�\�P�S�W�{�P�H�V���G�H���O�D���P�D�O�D�G�L�H���H�W���T�X�H��

�M�H���P�H���V�X�L�V���U�H�Q�G�X�H���F�R�P�S�W�H���G�H���W�R�X�W���O�¶�D�P�R�X�U���T�X�H���M�H���S�R�X�Y�D�L�V���D�Y�R�L�U���S�R�X�U���H�O�O�H���H�W���T�X�H���o�D���Q�H���V�H�U�Y�D�L�W���j��

rien. Que j�¶�D�Y�D�L�V���E�H�D�X���G�L�U�H���M�H���W�¶�D�L�P�H�����M�H���Q�H���S�R�X�Y�D�L�V���U�L�H�Q���I�D�L�U�H�����7�R�X�W���F�H���T�X�H���M�¶�D�Y�D�L�V�����W�R�X�W���F�H���T�X�H��

je faisais, je ne pouvais pas la sauver, la soulager. E8 

 
 
 
 
 
 
 



 118 

14. Vécu de la mort du patient : Comment avez- vous vécu la mort de votre proche ?  

 

14.1.Un soulagement, une délivrance 

 

�x Délivrance pour tous  

Comme une délivrance pour lui, pour nous et surtout pour mon frère parce que ça devenait 

difficile pour lui. E1 

 

 �>�«�@���X�Q�H�� �O�L�E�p�U�D�W�L�R�Q�� �S�R�X�U�� �H�O�O�H�� �H�W�� �D�X�V�V�L�� �S�R�X�U�� �P�R�L���� �M�H�� �O�¶�D�Y�R�X�H���� �M�¶�p�W�D�L�V�� �I�D�W�L�J�X�p�H�� �D�X�� �E�R�X�W�� �G�H�� �G�H�X�[��

mois. E12 

 

�x Soulagement  

�&�¶�p�W�D�L�W�����j���O�D���I�R�L�V���X�Q���F�K�R�F���H�W���X�Q���V�R�X�O�D�J�H�P�H�Q�W�����&�¶�p�W�D�L�W���F�R�P�S�O�L�T�X�p�����d�D���Q�H���V�H���G�p�F�U�L�W���S�D�V�����(�� 

 

�8�Q���V�R�X�O�D�J�H�P�H�Q�W���S�D�U�F�H���T�X�H���M�H���P�H���G�L�V�D�L�V���T�X�¶�H�O�O�H���Q�H���V�R�X�I�I�U�D�L�W���S�O�X�V�����(�� 

 

�-�¶�p�W�D�L�V�� �W�H�O�O�H�P�H�Q�W�� �V�R�X�O�D�J�p�H�� �T�X�H�«�� �M�H�� �Q�¶�p�W�D�L�V�� �S�D�V�� �H�I�I�R�Q�G�U�p�H���� �M�H�� �Q�¶�p�W�D�L�V�� �S�D�V�� �F�R�X�S�D�E�O�H�� �G�H�� �Q�H�� �S�D�V��

être effondrée. Je me suis dit « enfin, elle est libre ». E6 

 

�8�Q���V�R�X�O�D�J�H�P�H�Q�W�����>�«�@���(�W���O�H���I�D�L�W���T�X�H���o�D���V�R�L�W���D�X�V�V�L���G�R�X�[���T�X�¶�X�Q�H���E�R�X�J�L�H���T�X�L���V�¶�p�W�H�L�Q�W�����F�¶�p�W�D�L�W���E�L�H�Q����

�&�¶�p�W�D�L�W���X�Q�H���V�R�U�W�H���G�H���E�L�H�Q���r�W�U�H�����G�H���S�O�p�Q�L�W�X�G�H�����o�D���V�¶�p�W�D�L�W���S�D�V�V�p���W�R�X�W���G�R�X�F�H�P�H�Q�W���>�«�@�� Ce moment 

a été �X�Q�� �P�R�P�H�Q�W�� �G�H�� �S�D�L�[���� �>�«�@�� �R�Q�� �p�W�D�L�W�� �K�H�X�U�H�X�[�� �S�R�X�U�� �H�O�O�H���� �&�¶�H�V�W�� �O�j�� �R�•�� �O�H�� �E�D�V�� �E�O�H�V�V�H�«�� �r�W�U�H��

�K�H�X�U�H�X�[���T�X�H���T�X�H�O�T�X�¶�X�Q���S�D�U�W�H�����F�H���Q�¶�H�V�W���T�X�D�Q�G���P�r�P�H���S�D�V���G�D�Q�V���O�¶�R�U�G�U�H���G�H�V���F�K�R�V�H�V�����&�¶�H�V�W���G�L�U�H���F�H��

qui a eu avant.  E8 

 

�>�«�@��un profond soulagement, pour lui, pour ma mère et pour �Q�R�X�V���� �&�L�Q�T�� �D�Q�V�� �F�¶�H�V�W��

�H�[�W�U�r�P�H�P�H�Q�W���O�R�Q�J���V�X�U�W�R�X�W���T�X�D�Q�G���R�Q���V�D�L�W���T�X�¶�L�O���Q�¶�\���D���S�D�V���G�¶�L�V�V�X�����V�L�����L�O���Q�¶�\���H�Q���D���T�X�¶�X�Q�H���H�W���F�¶�H�V�W���O�D��

�P�R�U�W�� �H�W�� �T�X�¶�H�O�O�H�� �Q�¶�D�U�U�L�Y�H�� �M�D�P�D�L�V���� �&�¶�p�W�D�L�W�� �X�Q�� �S�U�R�I�R�Q�G�� �V�R�X�O�D�J�H�P�H�Q�W���� �W�U�L�V�W�H�� �E�L�H�Q�V�€�U�� �P�D�L�V�� �X�Q��

profond soulagement. E15 

 

�>�«�@�� �P�R�L�� �M�¶�p�W�D�L�V�� �V�R�X�O�D�J�p �S�D�U�F�H�� �T�X�H�� �M�H�� �P�¶�p�W�D�L�V�� �G�L�W�� �T�X�H�� �F�¶�p�W�D�L�W�� �o�D�� �T�X�¶�H�O�O�H�� �Y�R�X�O�D�L�W���� �T�X�¶�L�O�� �I�D�O�O�D�L�W��

bien y arriver. E16 
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14.2.Simplement, naturellement 

 

�7�U�q�V���V�L�P�S�O�H�P�H�Q�W�����>�«�@���o�D���V�¶�H�V�W���S�D�V�V�p���W�U�q�V���Q�D�W�X�U�H�O�O�H�P�H�Q�W�����>�«�@���P�R�L���M�H���V�X�L�V���U�H�V�W�p�H���D�Y�H�F���P�R�Q���I�U�q�U�H��

et on est resté vraiment tous les deux ju�V�T�X�¶�D�X���E�R�X�W���� �R�Q���O�¶�D���D�F�F�R�P�S�D�J�Q�p�H���Y�U�D�L�P�H�Q�W���M�X�V�T�X�¶�D�X��

�G�H�U�Q�L�H�U���V�R�X�I�I�O�H�����>�«�@���o�D���V�¶�H�V�W���S�D�V�V�p���W�U�D�Q�T�X�L�O�O�H�P�H�Q�W�����M�H���Q�¶�D�L���S�D�V���H�X���G�H���F�K�D�J�U�L�Q���>�«�@�����(���� 

 

14.3.Une expérience humaine 

 

�>�«�@���F�R�P�P�H���X�Q�H���H�[�S�p�U�L�H�Q�F�H�����K�X�P�D�L�Q�H���M�¶�H�Q�W�H�Q�G�V���>�«�@�����(�� 

 

14.4.Une force 

 

�>�«�@�� �,�O�� �Q�¶�\�� �D�� �S�O�X�V�� �T�X�H�� �O�¶�H�V�V�H�Q�W�L�H�O�� �T�X�L�� �S�H�X�W�� �W�H�� �W�R�X�F�K�H�U���� �O�H�� �U�H�V�W�H�� �Q�H�� �W�¶�D�W�W�H�L�Q�W�� �S�D�V���� �6�D�Q�V�� �r�W�U�H��

�L�Q�V�H�Q�V�L�E�O�H���� �W�X�� �S�U�H�Q�G�V�� �G�X�� �U�H�F�X�O���� �o�D�� �W�H�� �U�H�Q�G�� �S�O�X�V�� �I�R�U�W���� �9�R�L�O�j���� �F�¶�H�V�W�� �o�D���� �F�¶�H�V�W�� �H�[�D�F�W�H�P�H�Q�W�� �O�H��

�V�H�Q�W�L�P�H�Q�W���T�X�H���M�¶�D�L���H�X���T�X�D�Q�G���H�O�O�H���H�V�W���S�D�U�W�L�H�����F�¶�H�V�W���F�R�P�P�H���V�L���H�O�O�H���P�¶�D�Y�D�L�W���G�R�Q�Q�p���W�R�X�W�H���V�D���I�R�U�F�H����

E6 

 

�>�«�@���F�¶�H�V�W���X�Q�H���H�[�S�p�U�L�H�Q�F�H�����F�H���T�X�L���W�H���U�H�Q�G���S�O�X�V���I�R�U�W�����(�� 

 

14.5.Injustice et colère 

 

Comme une injustice incroyable évidemment. �>�«�@�� �M�¶�p�W�D�L�V�� �H�Q�� �F�R�O�q�U�H���� �&�R�Q�W�U�H�� �>�«�@�� �V�R�Q��

�H�P�S�O�R�\�H�X�U���S�D�U�F�H���T�X�H���F�¶�p�W�D�L�W���F�K�L�P�L�T�X�H���H�W���L�O���Q�H���O�H���V�D�Y�D�L�W���S�D�V���G�R�Q�F���W�X���Q�H���S�H�X�[���S�D�V���r�W�U�H���H�Q���F�R�O�q�U�H��

contre �T�X�H�O�T�X�¶�X�Q�� �T�X�L�� �Q�H�� �V�D�Y�D�L�W�� �S�D�V�� �T�X�¶�L�O�� �I�D�L�V�D�L�W�� �G�X�� �P�D�O���� �Y�U�D�L�P�H�Q�W�� �H�Q�� �F�R�O�q�U�H���� �S�D�U�F�H�� �T�X�H�� �F�¶�H�V�W��

pas juste. E7 

14.6.Mort non acceptée, mal vécue 

 

�-�H���Q�H���O�¶�D�F�F�H�S�W�H���W�R�X�M�R�X�U�V���S�D�V�«���-�H���P�H���F�R�X�F�K�H�����M�H���O�X�L���S�D�U�O�H�����G�D�Q�V���O�D���M�R�X�U�Q�p�H�����M�H���O�X�L���S�D�U�O�H�����M�H���O�X�L��

�S�D�U�O�H�� �W�R�X�W�� �O�H�� �W�H�P�S�V�«�� �-�H�� �V�D�L�V�� �T�X�H�� �o�D�� �D�� �p�W�p�� �X�Q�H�� �G�p�O�L�Y�U�D�Q�F�H�� �S�R�X�U�� �O�X�L�� �P�D�L�V�« moi je suis là 

maintenant, je ne sais pas pourquoi. E10 

 

�>�«�@���-�¶�$�,�� �W�R�X�W���S�H�U�G�X���� �>�«�@���O�D�� �S�H�U�V�R�Q�Q�H���O�D�� �S�O�X�V���L�P�S�R�U�W�D�Q�W�H���G�H�� �P�D�� �Y�L�H���� �>�«�@���M�H�� �Q�H�� �P�¶�H�Q�� �U�H�P�H�W�V��

toujours pas. E11 
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14.7.Retour à une normalité des rapports entre le pati�H�Q�W���H�W���O�¶�D�L�G�D�Q�W 

 

�(�O�O�H���D���U�H�W�U�R�X�Y�p���V�R�Q���W�L�W�U�H���G�H���P�q�U�H���T�X�D�Q�G���H�O�O�H���H�V�W���P�R�U�W�H�����4�X�D�Q�G���M�H���O�¶�D�L���S�O�X�V���Y�X�H�����(�W���O�j�����M�¶�D�L���S�H�U�G�X��

maman. E2 

 

14.8.Présence lors des tous derniers instants de vie (regret et satisfaction) 

 

�x Regret et culpabilité de ne pas avoir été présent au dernier instant 

�-�H���U�H�J�U�H�W�W�H���G�¶�D�Y�R�L�U���D�U�U�R�V�p���P�H�V���V�D�O�D�G�H�V�����-�H���Q�¶�p�W�D�L�V���S�D�V���O�j�����o�D���D���G�X�U�p���������P�L�Q�X�W�H�V�����>�«�@���M�H���U�H�Y�L�H�Q�V��

elle était morte.  E2 

 

�>�«�@�� �T�X�H�O�T�X�H�� �S�D�U�W�� �o�D�� �P�¶�D�� �X�Q�� �S�H�X�� �F�R�Q�W�U�D�U�L�p�H�� �S�D�U�F�H�� �T�X�H�� �M�H�� �P�¶�p�W�D�L�V�� �G�L�W�� �T�X�H�� �M�H�� �Y�R�X�O�D�L�V�� �r�W�U�H�� �O�j��

�M�X�V�T�X�¶�j�� �O�D�� �I�L�Q���� �-�¶�D�X�U�D�Ls voulu lui �W�H�Q�L�U�� �O�D�� �P�D�L�Q�� �M�X�V�T�X�¶�j�� �O�D�� �I�L�Q���� �3�R�X�U�� �P�R�L���� �Y�X�� �O�H�� �F�K�H�P�L�Q�� �T�X�H��

�M�¶�D�Y�D�L�V���I�D�L�W���D�Y�H�F���H�O�O�H�����M�H���Y�R�X�O�D�L�V���O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�U���M�X�V�T�X�¶�j���O�D���I�L�Q�����>�«�@���-�H���V�X�L�V���X�Q���S�H�X���W�U�L�V�W�H���G�H���o�D����

E3 

 

�>�«�@���G�H�V���I�R�L�V���M�H���P�H���G�L�V���T�X�H���M�¶�D�X�U�D�L�V���G�X���U�H�V�W�H�U���S�D�U�F�H���T�X�¶�L�O���H�V�W���P�R�U�W���W�R�X�W���V�H�X�O�����(���� 

 

�>�«�@�����M�¶�D�L���T�X�D�Q�G���P�r�P�H���H�X���G�H�V���U�H�P�R�U�G�V���G�H���Q�H���S�D�V���D�Y�R�L�U���p�W�p���D�X�S�U�q�V���G�H���O�X�L���O�D���Q�X�L�W���G�¶�D�S�U�q�V���F�D�U���L�O��

�H�V�W���P�R�U�W���G�D�Q�V���O�D���Q�X�L�W���>�«�@�� ���-�H���O�¶�D�L���Y�p�F�X�����0�D�O���S�D�U�F�H���T�X�H���M�H���Q�¶�p�W�D�L�V���S�D�V���S�U�p�V�H�Q�W�H�����W�U�q�V���P�D�O���� E9 

 

�x �6�D�W�L�V�I�D�F�W�L�R�Q���G�¶�D�Y�R�L�U���S�X���Y�R�L�U���O�H���S�U�R�F�K�H���O�H���M�R�X�U���G�X���G�p�F�q�V 

�>�«�@���G�L�V�R�Q�V���T�X�H���M�¶�p�W�D�L�V���D�X�V�V�L���F�R�Q�W�H�Q�W���G�H���O�D���Y�R�L�U���O�H���M�R�X�U���R�•���H�O�O�H���H�V�W���S�D�U�W�L�H���>�«�@�����(�� 

 

�d�D���F�¶�p�W�D�L�W�«���F�¶�p�W�D�L�W�«���X�Q�H���E�R�Q�Q�H���F�K�R�V�H���G�H���O�¶�D�Y�R�L�U���S�D�V�V�p���H�W���T�X�¶�R�Q���p�W�D�L�W�����P�R�Q���S�q�U�H���O�X�L���S�D�U�O�D�L�W���j��

�F�{�W�p���G�H���V�D���W�r�W�H�����L�O���O�X�L���G�L�V�D�L�W���G�H���E�H�O�O�H�V���F�K�R�V�H�V�����W�U�q�V���V�L�P�S�O�H�V���P�D�L�V���G�H���E�H�O�O�H�V���F�K�R�V�H�V���H�W���P�R�L���M�¶�D�Y�D�L�V��

ma m�D�L�Q���V�X�U���O�D���V�L�H�Q�Q�H���H�W���X�Q�H���D�X�W�U�H���V�X�U���V�R�Q���F�°�X�U���H�W���Y�R�L�O�j�����(����  

 

14.9.�/�¶�D�P�E�L�Y�D�O�H�Q�F�H���G�H�V���V�H�Q�W�L�P�H�Q�W�V���G�H���O�¶�D�L�G�D�Q�W 

 

�x Soulagement et choc 

�(�W�� �S�X�L�V�� �Y�R�L�O�j���� �>�«�@�� �H�O�O�H�� �p�W�D�L�W�� �P�R�U�W�H���� �&�¶�p�W�D�L�W�� �j�� �O�D�� �I�R�L�V�� �X�Q�� �F�K�R�F�� �H�W�� �X�Q�� �V�R�X�O�D�J�H�P�H�Q�W���� �&�¶�p�W�D�L�W��

compliqué. Ça ne se décrit pas. E2 
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�x Soulagement et vide 

Je dirais �X�Q���V�R�X�O�D�J�H�P�H�Q�W���S�D�U�F�H���T�X�H���M�H���P�H���G�L�V�D�L�V���T�X�¶�H�O�O�H���Q�H���V�R�X�I�I�U�D�L�W���S�O�X�V���P�D�L�V���D�X�V�V�L���X�Q���J�U�D�Q�G��

vide. E5 

 

�x Force et difficulté 

�>�«�@���P�D���P�q�U�H���P�¶�D���G�R�Q�Q�p���O�D���Y�L�H���H�W���P�R�L�����M�¶�p�W�D�L�V���O�j���S�R�X�U���V�D���P�R�U�W���>�«�@�����&�¶�H�V�W���j���O�D���I�R�L�V���S�R�U�W�H�X�U���H�W��

lourd. E8 

 

 

15. Deuil et accompa�J�Q�H�P�H�Q�W�� �G�H�� �O�¶�D�L�G�D�Q�W : �$�S�U�q�V�� �O�H�� �G�p�F�q�V���� �F�R�P�P�H�Q�W�� �V�¶�H�V�W�� �S�R�X�U�V�X�L�Y�L��

�O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W de votre deuil ? 

 

15.1.Suivi médical 

 

�x �3�U�p�V�H�Q�F�H���G�X���P�p�G�H�F�L�Q���W�U�D�L�W�D�Q�W���G�H���O�¶�D�L�G�D�Q�W���H�W���G�L�V�S�R�Q�L�E�L�O�L�W�p�� 

�>�«�@���M�H���O�¶�D�L���D�S�S�H�O�p�H���S�R�X�U���O�X�L���G�L�U�H���T�X�H���P�R�Q���I�U�q�U�H���p�W�D�L�W���P�R�U�W�����>�«�@���(�O�O�H���P�¶�D���G�L�W���© �G�¶�D�F�F�Rrd mais 

je veux vous voir ». Elle y tenait particulièrement et elle me dit de venir maintenant, entre 

�G�H�X�[���F�D�U���M�¶�p�W�D�L�V���X�Q�H���X�U�J�H�Q�F�H���S�R�X�U���H�O�O�H�����>�«�@���(�W���G�X���F�R�X�S�����H�O�O�H���P�¶�D���D�U�U�r�W�p�H���������M�R�X�U�V���H�W���D���G�L�W���S�D�V��

�S�O�X�V���� �>�«�@���© dans 10 jours vous revenez et on avise ». Et je �O�X�L�� �D�L�� �G�L�W���T�X�H�� �M�¶�D�L�P�H�U�D�Ls plus de 

�M�R�X�U�V�� �H�W�� �H�O�O�H�� �P�¶�D�� �G�L�W�� �Q�R�Q���� �>�«�@���H�Q�� �I�D�L�W�� �H�O�O�H�� �Q�H�� �W�H�� �O�k�F�K�H�� �S�D�V���� �H�O�O�H�� �W�H�� �G�R�Q�Q�H�� �X�Q�� �U�H�Q�G�H�]-vous sur 

�O�¶�D�X�W�U�H�����(�� 

 

�2�Q���H�Q���D���G�L�V�F�X�W�p���H�W���L�O���P�¶�D���G�L�W���T�X�H���V�D���P�D�O�D�G�L�H���p�W�D�L�W���Y�U�D�L�P�H�Q�W���E�L�H�Q���D�Y�D�Q�F�p�H. E13 

 

�-�H���O�X�L���D�L���G�L�W���T�X�H���M�¶�D�Y�D�L�V���I�D�L�W���o�D���S�R�X�U���P�D���P�q�U�H���H�W���T�X�H���M�¶�D�Y�D�L�V���X�Q���U�H�P�R�U�G���V�X�U���O�H���F�°�X�U�����(�W���L�O���P�¶�D��

�G�L�W���G�H���Q�H���S�D�V���P�H���F�X�O�S�D�E�L�O�L�V�H�U�����T�X�H���M�¶�D�Y�D�L�V���I�D�L�W���F�H���T�X�¶�L�O���I�D�O�O�D�L�W�����o�D���Q�¶�D�X�U�D�L�W���U�L�H�Q���D�U�U�D�Q�J�p���G�H���W�R�X�W�H��

�I�D�o�R�Q�«�� �>�«�@ �-�¶�D�Y�D�L�V�� �G�p�M�j�� �Y�X�� �O�D�� �S�V�\�F�K�R�O�R�J�X�H�� �T�X�L�� �P�¶�D�Y�D�L�W�� �X�Q�� �S�H�X�� �U�D�V�V�p�U�p�Q�p�H�� �P�D�L�V�� �M�¶�D�Y�D�L�V��

encore quel�T�X�H���F�K�R�V�H���T�X�L���P�H���U�H�V�W�D�L�W�����(�W���O�j���G�¶�D�Y�R�L�U���S�D�U�O�p���D�Y�H�F���P�R�Q���P�p�G�H�F�L�Q�����o�D���P�¶�D���H�Q�O�H�Y�p���X�Q��

poids. E12 
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�x Suivi psychologique 

Ça me fait beaucoup de bien quand je la vois, je lui parle. Je lui dis des choses à elle que je 

ne peux pas dire à mes proches. E11 

 

�-�¶�D�L���G�X �D�O�O�H�U���Y�R�L�U���X�Q���S�V�\�F�K�R�O�R�J�X�H���S�D�U�F�H���T�X�¶�L�O���I�D�O�O�D�L�W���T�X�H���M�H���P�¶�H�Q�O�q�Y�H���X�Q���S�R�L�G�V�� E12 

 

15.2.�5�H�W�R�X�U���G�H���O�¶�p�T�X�L�S�H���V�¶�p�W�D�Q�W���R�F�F�X�S�p�H���G�X���S�D�W�L�H�Q�W 

 

�/�¶�p�T�X�L�S�H���G�H���O�¶�+�$�'���P�¶�D���S�D�V�V�p���X�Q���F�R�X�S���G�H���I�L�O�����M�¶�D�Y�D�L�V���I�D�L�W���O�D���W�R�L�O�H�W�W�H���D�Y�H�F�«���H�Q���I�D�L�W�����M�¶�D�L���W�R�X�W���I�D�L�W��

�M�X�V�T�X�¶�D�X�� �E�R�X�W���� �D�Y�H�F�� �O�¶�L�Q�I�L�U�P�L�q�U�H �G�H�� �O�¶�+�$�'���� �R�Q�� �O�¶�D�� �I�D�L�W�� �W�R�X�W�H�V�� �O�H�V�� �G�H�X�[���� �O�X�L�� �I�D�L�U�H�� �V�D�� �W�R�L�O�H�W�W�H�� �H�W��

�O�¶�K�D�E�L�O�O�H�U�� E13 

 

Elles (les infirmières) sont venues le lendemain nous faire la bise après le décès de maman. 

�(�O�O�H�V�� �Q�R�X�V�� �R�Q�W�� �U�H�P�H�U�F�L�p�V�� �G�H�� �O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W�� �T�X�¶�R�Q�� �D�� �I�D�L�W�� �S�R�X�U�� �P�D�P�D�Q���� �G�H�� �F�H�� �V�R�X�W�Len et 

cette cohésion. Ça nous a touchés mais elles aussi. E16 

 

15.3.�/�¶�H�Q�W�R�X�U�D�J�H���G�H���O�¶�D�L�G�D�Q�W 

 

�x Soutien familial  

�>�«�@�� �R�Q�� �V�H�� �S�D�U�O�D�L�W���� �H�Q�� �V�H�� �U�D�S�S�H�O�D�Q�W�� �G�H�� �F�K�R�V�H�V�� �T�X�H�� �P�D�� �P�q�U�H�� �G�L�V�D�L�W���� �V�H�V�� �S�H�W�L�W�H�V�� �E�r�W�L�V�H�V�� �R�Q�� �H�Q��

�U�L�J�R�O�D�L�W���G�H�V���I�R�L�V�«���(�� 

 

�-�¶�D�L���O�¶�L�P�S�U�H�V�V�L�R�Q���T�X�H���M�H���V�X�L�V���S�O�X�V���ppaulée maintenant. E9 

 

�0�D�� �I�D�P�L�O�O�H�� �p�W�D�L�W�� �O�j���� �W�R�X�W�� �O�H�� �O�R�Q�J���� �M�X�V�T�X�¶�D�X�[�� �R�E�V�q�T�X�H�V�� �M�¶�D�L�� �p�W�p�� �H�Q�W�R�X�U�p�H���� �M�H�� �Q�H��me suis pas 

retrouvée toute seule. E11 

 

�d�D�� �D�� �p�W�p�� �G�L�I�I�L�F�L�O�H�� �P�D�L�V�� �M�H�� �P�H�� �G�L�V�� �T�X�H�� �M�¶�D�L�� �T�X�D�Q�G�� �P�r�P�H�� �E�H�D�X�F�R�X�S�� �G�H�� �F�K�D�Q�F�H���� �S�D�U�F�H�� �T�X�H�� �M�H��

�Q�¶�p�W�D�L�V���S�D�V���W�R�X�W���V�H�X�O�����L�O���\ �D�Y�D�L�W���P�D���V�°�X�U�����P�R�Q���E�H�D�X���I�U�q�U�H���H�W���P�D���I�H�P�P�H�����2�Q���p�W�D�L�W���E�L�H�Q���R�U�J�D�Q�L�V�p��

�S�R�X�U�� �O�H�� �G�p�P�p�Q�D�J�H�P�H�Q�W�� �G�H�� �P�D�P�D�Q���� �W�U�L�H�U���� �U�D�Q�J�H�U���� �G�p�P�R�Q�W�H�U�� �O�H�V�� �P�H�X�E�O�H�V�«�� �o�D�� �D�L�G�H�� �G�D�Q�V�� �O�H��

deuil. E16 
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�x Présence des amis 

�0�H�V���D�P�L�V���Q�H���P�¶�R�Q�W���S�D�V���O�D�L�V�V�p�H���X�Q���V�R�L�U���V�H�X�O�H�����(�� 

 

�>�«�@���F�¶�H�V�W���P�R�Q���D�P�L���T�X�L���H�Vt venu pour le transfert de Fayence à Cannes (pompes funèbres), ça 

�P�¶�D�Y�D�L�W���E�H�D�X�F�R�X�S���W�R�X�F�K�p���F�D�U���L�O���p�W�D�L�W���Y�H�Q�X���S�H�U�V�R�Q�Q�H�O�O�H�P�H�Q�W�����&�¶�H�V�W���G�D�Q�V���F�H�V���P�R�P�H�Q�W�V���T�X�H�«���R�Q��

�S�H�X�W���G�L�U�H���T�X�H���O�H�V���D�P�L�V���V�H���G�p�Y�R�L�O�H�Q�W���� �R�Q���V�H�Q�W���F�H�X�[�� �T�X�L���V�R�Q�W���S�U�R�F�K�H�V���G�H���Y�R�X�V���� �P�r�P�H���V�¶�L�O�V���Q�H���O�H��

montrent pas. E16 

 

15.4.�%�L�O�D�Q���G�H���O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W 

 

�2�Q�� �D�� �Y�p�F�X�� �Q�R�W�U�H�� �G�H�X�L�O�� �S�X�L�V�T�X�H�� �Q�R�X�V�� �D�Y�L�R�Q�V�� �G�p�F�L�G�p�� �H�Q�V�H�P�E�O�H�� �G�X�� �G�p�S�D�U�W���G�H�� �Q�R�W�U�H�� �S�q�U�H���� �R�Q�� �O�¶�D��

�Y�p�F�X���S�O�X�V���I�D�F�L�O�H�P�H�Q�W���>�«�@�����(�� 

 

�2�Q���D���I�D�L�W���X�Q���E�L�O�D�Q���D�V�V�H�]���W�{�W���� �O�H�V���W�U�R�L�V���S�U�H�P�L�H�U�V���P�R�L�V���� �F�H���T�X�¶�R�Q���D���I�D�L�W���H�W���T�X�¶�R�Q���D�X�U�D�L�W���S�X���I�D�L�U�H��

�S�O�X�V�«���(�� 

 

�-�H���V�D�L�V���T�X�¶�R�Q���O�¶�D���E�L�H�Q���H�Q�W�R�X�U�p�H�����o�D���M�H���O�H���V�D�L�V���H�W���o�D���P�¶�D�L�G�H���p�Q�R�U�P�p�P�H�Q�W�����(�� 

 

�-�H���Q�¶�D�L���S�D�V���G�H���U�H�J�U�H�W���S�D�U���U�D�S�S�R�U�W���j���V�R�Q���G�p�F�q�V�����-�H���S�H�Q�V�H���T�X�H���M�¶�D�L���I�D�L�W���O�H�V���F�K�R�V�H�V���M�X�V�T�X�¶�D�X���E�R�X�W����

�>�«�@���-�H���S�H�Q�V�H���T�X�¶�R�Q���D���I�D�L�W���X�Q���E�H�O���D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W���W�R�X�V���O�H�V���T�X�D�W�U�H�����(�O�O�H���H�V�W��partie entourée de 

�V�H�V���H�Q�I�D�Q�W�V�«���H�O�O�H���D���Y�X���W�R�X�V���V�H�V���S�H�W�L�W�V���H�Q�I�D�Q�W�V�����(���� 

 

Je me suis rendu compte que dans cette prise en charge que le retour au domicile a été une 

�F�K�R�V�H���W�U�q�V���E�p�Q�p�I�L�T�X�H���P�r�P�H���V�L���F�¶�H�V�W���O�R�X�U�G�����F�¶�H�V�W���O�R�X�U�G���S�R�X�U���F�H�X�[���T�X�L���V�¶�H�Q���R�F�F�X�S�H�Q�W�����>�«�@���R�Q���D��

p�X���S�U�R�I�L�W�H�U���G�H���Q�R�W�U�H���P�D�P�D�Q���M�X�V�T�X�¶�D�X���E�R�X�W�����d�D���Q�R�X�V���D���V�X�U�W�R�X�W���D�L�G�p�V���G�D�Q�V���Q�R�W�U�H���S�U�R�F�H�V�V�X�V���G�H��

�G�H�X�L�O���F�D�U���R�Q���V�¶�H�V�W���G�L�W���T�X�¶�R�Q���D�Y�D�L�W���I�D�L�W���W�R�X�W���F�H���T�X�¶�R�Q���D���S�X�����R�Q���D���H�V�V�D�\�p���G�H���U�H�V�S�H�F�W�H�U���V�H�V���F�K�R�L�[���H�W��

�G�R�Q�F���F�¶�H�V�W���W�U�q�V���D�L�G�D�Q�W���S�R�X�U���Q�R�X�V���G�D�Q�V���F�H���S�U�R�F�H�V�V�X�V���G�H���G�H�X�L�O�����(���� 

 

15.5.Bou�O�H�Y�H�U�V�H�P�H�Q�W���G�D�Q�V���O�D���Y�L�H���G�H���O�¶�D�L�G�D�Q�W 

 

�x Réinvestir son temps et sa vie 

�-�¶�p�W�D�L�V���H�Q�F�R�U�H���S�U�L�V�R�Q�Q�L�q�U�H���G�H���P�H�V���K�R�U�D�L�U�H�V�«���>�«�@���<�¶�D���H�X���X�Q���E�R�X�O�H�Y�H�U�V�H�P�H�Q�W���G�H�V���K�R�U�D�L�U�H�V�����(�W��

�F�H�W���H�V�S�q�F�H���G�H���Q�R�Q���F�R�Q�W�U�D�L�Q�W�H���T�X�H���M�¶�D�L���H�X�����Oes contraintes qui ont disparu�����H�Q�Y�R�O�p�H�V�����o�D���F�¶�p�W�D�L�W���j��

�O�D�� �I�R�L�V�� �W�U�q�V�� �F�K�R�X�H�W�W�H���� �F�¶�p�W�D�L�W�� �W�U�q�V�� �E�L�H�Q���� �M�¶�D�Y�D�L�V�� �X�Q�� �V�H�Q�W�L�P�H�Q�W�� �G�H�� �O�L�E�H�U�W�p���� �3�D�U�� �G�H�U�U�L�q�U�H���� �M�H�� �P�H��
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�G�L�V�D�L�V���T�X�H���F�H���V�H�Q�W�L�P�H�Q�W���G�H���O�L�E�H�U�W�p���H�V�W���U�D�W�W�D�F�K�p���j�� �O�D���S�H�U�W�H���G�H���P�D�P�D�Q�����F�¶�H�V�W���S�D�V���E�L�H�Q�����I�D�X�W���S�D�V��

�W�U�R�S���V�¶�H�Q���U�p�M�R�X�L�U�����>�«�@���0�D���Y�L�H���p�W�D�L�W���U�p�J�O�p�H���H�Q���I�R�Q�F�W�L�R�Q���G�H���P�D�P�D�Q�����4�X�D�Q�G���M�H���Q�¶�D�L���S�O�X�V���H�X���F�H�W�W�H��

�U�q�J�O�H���� �M�¶�D�L�� �p�W�p�� �G�p�U�p�J�O�p�H���� �-�¶�p�W�D�L�V�� �G�p�E�R�X�V�V�R�O�p�H���� �M�¶�D�Y�D�L�V�� �W�U�R�S�� �G�H�� �W�H�P�S�V���� �>�«�@�� �,�O�� �I�D�X�W�� �T�X�H�� �M�H��

reconstruise une occupation. E2  

 

�&�H���T�X�L���D���p�W�p���O�H���S�O�X�V���G�X�U���F�¶�H�V�W���G�H���U�p�L�Q�Y�H�V�W�L�U���W�R�X�V���O�H�V���O�L�H�X�[���R�•���R�Q���D�O�O�D�L�W���>�«�@�����(�� 

 

�>�«�@�� �L�O�� �\�� �D�� �H�X�� �O�H�� �W�H�P�S�V�� �G�¶�D�Y�D�Q�W�� �H�W�� �O�H�� �W�H�P�S�V�� �G�¶�D�S�U�q�V ; deux tranches de vie complètement 

�G�L�I�I�p�U�H�Q�W�H�V���� �0�D�L�V�� �M�¶�p�W�D�L�V�� �W�U�q�V�� �S�H�U�W�X�U�E�p�H�� �D�X�� �G�p�E�X�W�� �F�D�U�� �M�¶�D�Y�D�L�V�� �S�U�L�V�� �G�H�V�� �K�D�E�L�W�X�G�H�V���� �0�D�L�V�� �M�¶�p�W�D�L�V��

�W�U�q�V���I�D�W�L�J�X�p�H�« E14 

 

�>�«�@���M�¶�D�L���Y�U�D�L�P�H�Q�W���Y�p�F�X���F�H�V���P�R�L�V���O�j�����T�X�H���S�R�X�U���o�D���>�«�@�����(�W���P�D�L�Q�W�H�Q�D�Q�W���M�¶�D�L���G�X���P�D�O���j���U�H�W�U�R�X�Y�H�U�«��

�M�¶�D�L�P�D�L�V���F�X�L�V�L�Q�H�U���� �M�H���Qe �F�X�L�V�L�Q�H���S�O�X�V���� �M�¶�D�L�P�D�L�V���O�L�U�H���>�«�@���M�H���Q�¶�D�U�U�L�Y�H���S�O�X�V���j�� �O�L�U�H���>�«�@�����-�H���I�D�L�V�D�L�V��

�G�H�V�� �F�R�X�U�V�� �G�¶�D�Q�J�O�D�L�V�� �D�Y�H�F�� �O�H�V�� �F�R�S�L�Q�H�V�� �H�W�� �M�¶�D�L�� �O�D�L�V�V�p�� �W�R�P�E�H�U���� �M�¶�D�O�O�D�L�V�� �j�� �O�D�� �S�L�V�F�L�Q�H�� �>�«�@�� �H�W�� �M�¶�D�L��

�D�E�D�Q�G�R�Q�Q�p�����-�H���Q�H���I�D�L�V���S�O�X�V���U�L�H�Q�����7�R�X�W���P�¶�p�Q�H�U�Y�H�����U�L�H�Q qui me dit. E10  

 

�-�H�� �V�X�L�V�� �W�R�X�M�R�X�U�V�� �H�Q�� �P�R�X�Y�H�P�H�Q�W�� �G�H�� �W�H�P�S�p�U�D�P�H�Q�W�� �>�«�@���� �-�¶�D�L�� �F�R�Q�W�L�Q�X�p�� �j�� �r�W�U�H�� �S�U�L�V�H�� �S�D�U�� �P�H�V��

�D�F�W�L�Y�L�W�p�V���D�Y�H�F���O�H�V���H�Q�I�D�Q�W�V�����O�D���P�D�L�V�R�Q�����W�R�X�W���o�D�����(�W���M�H���Q�H���V�D�L�V���S�D�V���V�L���F�¶�H�V�W���G�H���O�D���I�X�L�W�H�����X�Q�H���I�D�o�R�Q���G�H��

rebondir. E3 

 

�x �6�H�Q�W�L�P�H�Q�W���G�H���V�R�O�L�W�X�G�H�����G�¶�D�E�D�Q�G�R�Q 

�>�«�@��Je lui dis « �W�¶�D�Y�D�L�V���S�D�V���O�H���G�U�R�L�W���G�H���P�H���O�D�L�V�V�H�U���W�R�X�W�H���V�H�X�O�H �ª�����>�«�@���-e ne vois plus de sens à 

ma vie. On faisait tout ensemble, donc on était toujours ensemble, �>�«�@. On était tellement 

�I�X�V�L�R�Q�Q�H�O�« E10 

 

�x Changement de place dans la hiérarchie familiale  

Je ne �O�H�� �U�H�P�S�O�D�F�H�U�D�L�� �M�D�P�D�L�V���� �M�¶�D�L�P�H�U�D�Ls �T�X�¶�H�O�O�H�� �R�X�E�O�L�H���� �>�«�@�� �P�D�L�V�� �T�X�H�� �O�H�� �I�D�L�W�� �T�X�H�� �M�H�� �V�R�L�V��

�W�R�X�M�R�X�U�V�� �Y�L�Y�D�Q�W�H�«�� �>�«�@���3�R�X�U�� �P�R�L���� �F�¶�H�V�W�� �O�D�� �S�H�L�Q�H�� �G�H�� �P�D�� �P�q�U�H�� �T�X�L�� �H�V�W�� �O�D�� �S�O�X�V�� �L�Q�V�R�X�W�H�Q�D�E�O�H�� �G�H��

toutes. �(�W���O�D���S�O�D�F�H���T�X�H���W�X���S�U�H�Q�G�V���D�S�U�q�V���G�D�Q�V���O�D���I�D�P�L�O�O�H�����D�S�U�q�V���F�¶�H�V�W���D�X�W�U�H���F�K�R�V�H�«��E7 

 

�x Empreintes de cet accompagnement sur les aidants 

�-�H�� �Q�¶�H�Q�Y�L�V�D�J�H�D�L�V�� �S�D�V�� �T�X�H�� �o�D�� �S�R�X�Y�D�L�W�� �D�U�U�L�Y�H�U���� �0�D�L�Q�W�H�Q�D�Q�W���� �M�H�� �V�D�L�V�� �T�X�H�� �o�D�� �S�H�X�W�� �D�U�U�L�Y�H�U���� �o�D�� �D��

�F�K�D�Q�J�p���P�D���Y�L�H�����>�«�@���-�H���P�H���V�H�Q�V���W�U�q�V���I�U�D�J�L�O�L�V�p�H�����-�H���P�H���V�H�Q�V���H�Q���W�r�W�H���G�H���O�L�V�W�H�«���G�H�V���I�R�L�V���M�¶�D�L���X�Q���S�H�X��

peur.  E2  
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Avant �M�¶�D�O�O�D�L�V�� �D�X�� �F�L�P�H�W�L�q�U�H�� �Y�R�O�R�Q�W�L�H�U�V���� �M�H�� �W�U�R�X�Y�D�L�V�� �T�X�H�� �F�¶�p�W�D�L�W�� �F�R�P�P�H�� �X�Q�� �M�D�U�G�L�Q���� �F�¶�p�W�D�L�W�� �M�R�O�L����

�0�D�L�Q�W�H�Q�D�Q�W���M�H���Q�¶�\���Y�D�L�V���S�O�X�V�����S�D�V���H�Q�Y�L�H�����(�� 

 

�0�D�L�V���M�H���Q�H���V�X�L�V���S�O�X�V���O�D���P�r�P�H���S�H�U�V�R�Q�Q�H�����d�D���P�¶�D���F�K�D�Q�J�p�H�����S�H�X�W���r�W�U�H���S�D�U�F�H���T�X�H���M�¶�D�L���S�H�U�G�X���P�H�V��

�G�H�X�[���S�D�U�H�Q�W�V�����M�H���Q�¶�D�L���S�O�X�V���S�H�U�V�R�Q�Q�H���H�W���G�H���V�H���G�L�U�H���T�X�H���O�D���S�U�R�F�K�D�L�Q�H�����H�W���E�L�H�Q���F�¶�H�V�W���P�R�L���V�X�U���O�D���O�L�V�W�H��

�S�D�U�F�H���T�X�H���F�¶�H�V�W���Q�R�U�P�D�O�����F�¶�H�V�W���O�D���Y�L�H�����,�O���\���D���X�Q���R�U�G�U�H���G�H�V���F�K�R�V�H�V�� E6 

 

�0�R�L�� �o�D�� �D�� �F�K�D�Q�J�p�� �E�H�D�X�F�R�X�S�� �G�H�� �F�K�R�V�H�V�� �P�D�L�V�� �j�� �O�D�� �I�R�L�V�� �P�D�� �Y�L�H�� �U�H�V�W�H�� �F�R�P�P�H�� �H�O�O�H�� �H�V�W���� �F�¶�H�V�W��

paradoxal. E8 

 

Depuis que ma mère �D�� �p�W�p�� �P�D�O�D�G�H���� �P�D�L�Q�W�H�Q�D�Q�W���M�¶�\�� �S�H�Q�V�H�� �S�R�X�U�� �P�R�L���� �-�H�� �P�H�� �G�L�V�� �T�X�¶�X�Q�� �M�R�X�U�� �R�X��

�O�¶�D�X�W�U�H�«���3�R�X�U���P�R�L���G�D�Q�V���P�D���W�r�W�H�����>�«�@���X�Q���M�R�X�U���M�H���V�H�U�D�L���P�D�O�D�G�H�����M�¶�H�Q���D�L���O�¶�L�Q�W�L�P�H���F�R�Q�Y�L�F�W�L�R�Q����E11 

 

15.6.Besoin de garder un contact avec le défunt 

 

�x Rituels 

�>�«�@���M�¶�p�W�D�L�V���W�R�X�W�H���V�H�X�O�H���j���P�D���W�D�E�O�H�����M�H���Srenais mon petit déjeuner, pour lequel je mets toujours 

�G�H�X�[���W�D�V�V�H�V���>�«�@�����(�W���M�¶�Di toujours gardé un lien avec lui�����7�R�X�V���O�H�V���G�L�P�D�Q�F�K�H�V�����>�«�@���M�H���Y�D�L�V���>�«�@��

une fois par semaine au grand jas (cimetière). E4 

 

�$�Y�D�Q�W�� �R�Q�� �I�D�L�V�D�L�W�� �O�H�� �O�L�Y�U�H�� �G�H�V�� �P�R�U�W�V���� �&�¶�H�V�W�� �W�U�q�V�� �L�P�S�R�U�W�D�Q�W���� �-�¶�D�Y�D�L�V�� �S�U�p�S�D�U�p�� �O�¶�D�S�S�D�U�H�L�O�� �S�K�R�W�R 

�>�«�@���� �-�¶�D�L�� �G�H�V�� �S�K�R�W�R�V�� �G�H�� �O�X�L�� �F�R�P�P�H�� �o�D ; il est mort, reposé et souriant���� �>�«�@�� �-�¶�D�L�� �U�p�X�V�V�L��

�M�X�V�T�X�¶�D�X�� �E�R�X�W�� �S�D�U�F�H�� �T�X�¶�L�O�� �H�V�W�� �P�R�U�W�� �K�H�X�U�H�X�[�� �I�L�Q�D�O�H�P�H�Q�W, il était content de partir. �>�«�@ Ça 

�P�¶�D�L�G�H���G�H���V�D�Y�R�L�U���T�X�¶�L�O���H�V�W���S�D�U�W�L���K�H�X�U�H�X�[�� comme ça. �>�«�@���H�W���M�¶�D�L���U�H�P�S�O�D�F�p���F�H�W�W�H���S�K�R�W�R���S�D�U���X�Q�H��

�S�K�R�W�R���G�H���T�X�H�O�T�X�H�V���P�R�L�V���D�Y�D�Q�W�����>�«�@���M�H���S�H�X�[���G�L�U�H���T�X�H���M�¶�D�L���I�D�L�W���O�H���G�H�X�L�O���G�H���V�D���P�R�U�W�������(�� 

 

�>�«�@���M�H�� �J�D�U�G�H�� �T�X�H�O�T�X�H�V�� �S�K�R�W�R�V�� �V�X�U�� �P�R�Q�� �S�R�U�W�D�E�O�H�� �T�X�D�Q�G�� �L�O�� �p�W�D�L�W�� �W�U�q�V�� �W�U�q�V�� �P�D�O���� �T�X�H�� �M�H�� �U�H�J�D�U�G�H��

des fois et je me dis que �F�¶�H�V�W���Y�U�D�L���T�X�H���F�H���Q�¶�p�W�D�L�W���S�D�V���S�R�V�Vible, que ça continue comme ça. E10 

 

�x Besoin de garder les mêmes repères, revenir sur les lieux où le proche a été  

�>�«�@���,�O���V�¶�H�V�W���S�D�V�V�p���W�H�O�O�H�P�H�Q�W���G�H���F�K�R�V�H�V���� �W�H�O�O�H�P�H�Q�W���G�¶�p�Y�q�Q�H�P�H�Q�W�V���H�W��il  est mort là et je ne veux 

�S�D�V���P�¶�H�Q���D�O�O�H�U���G�H���O�j�����&�¶�H�V�W���F�R�P�P�H���X�Q�H���F�K�D�S�H�O�O�H�����F�¶�H�V�W���V�S�p�F�L�D�O�����3�R�X�U���P�R�L���L�O���H�V�W���O�j�� E4 
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�>�«�@�� �/�H�V�� �S�H�U�V�R�Q�Q�H�V�� �G�L�V�S�D�U�X�H�V�� �V�R�Q�W�� �W�R�X�M�R�X�U�V�� �p�Q�R�U�P�p�P�H�Q�W�� �S�U�p�V�H�Q�W�H�V�� �F�D�U�� �F�¶�H�V�W�� �Q�R�X�V�� �T�X�L�� �O�H�V��

maintenons en vie comme ça. E4 

 

�3�D�U�� �F�R�Q�W�U�H���� �M�¶�D�L�� �E�H�V�R�L�Q�� �G�H�� �J�D�U�G�H�U�� �X�Q�� �F�R�Q�W�D�F�W�� �D�Y�H�F�� �O�¶�K�{�S�L�W�D�O���� �D�Y�H�F�� �O�H�� �G�R�F�W�H�X�U�«�� �o�D�� �P�H��

�U�p�F�R�Q�I�R�U�W�H���H�Q���I�D�L�W���G�D�Q�V���P�R�Q���F�K�D�J�U�L�Q�����G�D�Q�V���P�R�Q���P�D�O�K�H�X�U�����-�¶�D�L���E�H�V�R�L�Q���G�H���o�D�� E11 

 

�x Hallucination �G�H���O�¶�R�E�M�H�W 

�>�«�@���T�X�H�O�T�X�H���F�K�R�V�H���P�¶�D���I�D�L�W���W�R�X�U�Q�H�U���O�D���W�r�W�H�����-�¶�D�L���W�R�X�U�Q�p���O�D���W�r�W�H���Y�H�U�V���P�R�Q���F�D�Q�D�S�p�����L�O���p�W�D�L�W���V�X�U���O�H��

�F�D�Q�D�S�p���� �F�¶�p�W�D�L�W�� �X�Q�H�� �Y�L�V�L�R�Q�� �W�U�q�V�� �I�X�J�L�W�L�Y�H���� �,�O�� �p�W�D�L�W�� �H�Q�� �E�O�R�X�V�H�� �G�¶�K�{�S�L�W�D�O�� �H�W�� �L�O�� �V�R�X�U�L�D�L�W���� �(�W�� �K�R�S���� �o�D��

�V�¶�H�V�W���H�V�W�R�P�S�p�����-�H���Q�H���O�¶�D�L���S�D�V���U�r�Y�p�����-�H���Q�H���V�D�L�V���S�D�V���V�L���F�¶�H�V�W���P�R�Q���H�V�S�U�L�W���T�X�L���D���S�U�R�M�H�W�p���o�D�����-�H���O�H���V�H�Q�V��

�G�D�Q�V���O�D���P�D�L�V�R�Q�����G�¶�D�L�O�O�H�X�U�V���M�H���O�X�L���S�D�U�O�H�����(�� 

 

�8�Q���M�R�X�U���M�¶�p�W�D�L�V���D�V�V�L�V�H���V�X�U���F�H���I�D�X�W�H�X�L�O���� �E�R�Q���D�S�Uès le cerveau est capable de créer des choses, 

�M�¶�p�W�D�L�V�� �E�L�H�Q�� �G�p�W�H�Q�G�X�H�� �H�W�� �\�¶�D�� �X�Q�H�� �P�D�L�Q�� �T�X�L�� �P�¶�D�� �W�R�X�F�K�p�H�� �O�D�� �W�r�W�H���� �-�H�� �F�U�R�\�D�L�V�� �T�X�H�� �F�¶�p�W�D�L�W�� �P�R�Q��

�F�R�P�S�D�J�Q�R�Q�����'�R�Q�F���M�H���Q�H���G�L�V���U�L�H�Q�����M�H���V�R�X�U�L�V�����(�W���M�¶�D�L���V�H�Q�W�L���T�X�H�O�T�X�¶�X�Q���T�X�L���S�D�V�V�D�L�W���j���F�{�W�p�����X�Q���F�R�X�S��

de vent froid. Et en fai�W���M�H���O�¶�H�Q�W�H�Q�G�V���D�U�U�L�Y�H�U���G�D�Q�V���O�D���P�D�L�V�R�Q���H�W���M�H���O�X�L���G�H�P�D�Q�G�H���S�D�U���R�•���L�O���p�W�D�L�W��

�V�R�U�W�L���Y�X���T�X�¶�L�O���p�W�D�L�W���O�j���j���O�¶�L�Q�V�W�D�Q�W�����(�W���L�O���P�¶�D�I�I�L�U�P�H���T�X�H���Q�R�Q�����L�O���Y�H�Q�D�L�W���M�X�V�W�H���G�¶�D�U�U�L�Y�H�U���j���O�¶�L�Q�V�W�D�Q�W����

�(�W���O�j���M�H���P�H���V�X�L�V���G�L�W�����E�R�Q���F�¶�H�V�W���E�r�W�H�����F�¶�H�V�W���S�D�U�F�H���T�X�H���o�D���P�¶�D�U�U�D�Q�J�H�����T�X�H���F�¶�p�W�D�L�W���S�R�Vsible que ce 

�V�R�L�W���P�D���P�q�U�H�����0�D�L�V���D�S�U�q�V���W�R�X�W�����V�L���o�D���P�H���I�D�L�W���G�X���E�L�H�Q���G�H���S�H�Q�V�H�U���o�D�����S�R�X�U�T�X�R�L���S�D�V�����7�D�Q�W���T�X�¶�R�Q���Q�H��

�V�D�L�W���S�D�V�������«�����o�D���S�H�X�W���r�W�U�H���X�Q�H���E�R�X�p�H���G�H���V�D�X�Y�H�W�D�J�H�����������«���� E6 

 

�$�O�R�U�V���G�D�Q�V���O�H���J�H�Q�U�H���W�U�q�V���E�L�]�D�U�U�H�����\�¶�D���G�H�V���W�U�X�F�V�«���E�R�Q���M�H���Y�D�L�V���I�L�Q�L�U���S�D�U���F�U�R�L�U�H���D�X�[���I�D�Q�Wômes avec 

toutes ces histoires �>�«�@ �P�D�L�V�� �M�¶�D�L�� �F�U�X�� �V�H�Q�W�L�U�� �O�D�� �S�U�p�V�H�Q�F�H�� �G�H�� �P�R�Q�� �I�U�q�U�H�� �j��deux �U�H�S�U�L�V�H�V���� ���«����

�'�H�V���I�R�L�V�����W�X���W�H���U�D�F�F�U�R�F�K�H�V���j���G�H�V���E�r�W�L�V�H�V�«���P�D�L�V���S�H�X�W���r�W�U�H���T�X�H���F�¶�H�V�W���Y�U�D�L�����L�O���\���D���G�H�V���J�H�Q�V���T�X�L���R�Q�W��

�G�H�V�� �Y�L�V�L�R�Q�V���� �P�D�L�V�� �F�¶�H�V�W�� �p�W�R�Q�Q�D�Q�W���� �(�W�� �G�X�� �F�R�X�S���� �o�D�� �D�F�F�U�p�G�L�We la thèse de après la mort, il y a 

autre chose �>�«�@�����(�� 

 

15.7.Altération �G�H���O�¶�p�W�D�W���J�p�Q�p�U�D�O���G�H���O�¶�D�L�G�D�Q�W����négligence de sa propre santé 

 

�-�H�� �P�H�� �V�X�L�V�� �G�L�W�� �T�X�H�� �M�H�� �Q�¶�D�O�O�D�L�V�� �S�D�V�� �Y�R�L�U�� �O�H�� �G�R�F�W�H�X�U���� �M�¶�D�O�O�D�L�V�� �P�H�� �P�R�W�L�Y�H�U�� �H�W�� �U�H�F�R�P�P�H�Q�F�H�U�� �j��

�P�D�Q�J�H�U�����>�«�@���(�W���G�X���P�R�P�H�Q�W���T�X�H���M�¶�D�Y�D�L�V���U�H�S�U�L�V���X�Q���S�H�X���G�H���I�R�U�F�H�����M�¶�D�L���U�H�F�R�P�P�H�Q�F�p���j���L�Q�Y�H�V�W�L�U���O�H�V��

lieux. E4 
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�/�¶�D�S�U�q�V�� �F�¶�H�V�W�� �G�X�U���� �2�K���� �H�W�� �S�X�L�V�� �M�H�� �Y�H�U�U�D�L�� �E�L�H�Q���� �V�L�� �o�D�� �Y�D���� �o�D�� �Y�D�� �H�W�� �V�L�� �o�D�� �Q�H�� �Y�D�� �S�D�V���� �M�¶�L�U�D�L�� �O�H��

�U�H�M�R�L�Q�G�U�H���H�W���S�X�L�V���F�¶�H�V�W���W�R�X�W�� E10 

 

�-�¶�D�Y�D�L�V���S�H�U�G�X���V�H�S�W���N�L�O�R�V���T�X�H���M�H���Q�¶�D�L���W�R�X�M�R�X�U�V���S�D�V���U�H�S�U�L�V�����M�¶�D�L du mal à récupérer et à trouver 

�X�Q�� �E�X�W�� �P�D�L�Q�W�H�Q�D�Q�W�� �j�� �P�D�� �Y�L�H�� �T�X�R�L���� �$�O�R�U�V�� �M�H�� �P�D�Q�J�H�� �S�D�V�� �R�X�� �M�H�� �P�D�Q�J�H�� �P�D�O�«�� �S�D�U�I�R�L�V�� �L�O�� �\�� �D�� �G�H�V��

journées entières où je ne mange rien, des fois je reste dans le noir, volets fermés dans le 

�F�D�Q�D�S�p�«���M�¶�D�L���Y�U�D�L�P�H�Q�W���E�H�D�X�F�R�X�S���E�H�D�X�F�R�X�S���G�H mal à remonter la pente. E10 

 

15.8.Travail de deuil seul 

 

�x �7�U�D�Y�D�L�O���G�H���G�H�X�L�O���V�H�X�O���S�D�U���O�H�F�W�X�U�H�V�����p�F�U�L�W�X�U�H�« 

�(�W���X�Q���M�R�X�U���M�H���P�H���V�X�L�V���G�L�W���T�X�¶�L�O���I�D�O�O�D�L�W���T�X�H���M�H���U�H�J�D�U�G�H���G�D�Q�V���W�R�X�V���F�H�V���E�R�X�T�X�L�Q�V���O�H���W�U�D�Y�D�L�O���G�H���G�H�X�L�O����

�(�W�� �E�L�H�Q���� �M�¶�D�L�� �W�U�R�X�Y�p �G�H�V�� �H�Q�F�D�G�U�p�V�� �G�H�� �G�L�Y�H�U�V�� �D�X�W�H�X�U�V�� �>�«�@, �G�H�V�� �W�U�X�F�V�� �T�X�L�� �P�¶�R�Q�W���U�H�Q�I�R�U�F�p�H�� �G�D�Q�V��

�O�¶�L�G�p�H�� �G�H�� �I�D�L�U�H�� �P�R�Q�� �G�H�X�L�O�� �S�D�U�F�H�� �T�X�¶�H�Q�� �I�D�L�W�� �W�R�X�W�� �F�H�� �T�X�H�� �M�H�� �O�L�V�D�L�V�� �F�¶�H�V�W�� �F�H�� �T�X�H�� �M�¶�D�Y�D�L�V�� �H�Q�Y�L�H�� �G�H��

faire �>�«�@�����(�W���M�¶�D�L���W�R�X�M�R�X�U�V���J�D�U�G�p���X�Q���O�L�H�Q���D�Y�H�F���O�X�L�� E4 

 

�>�«�@�� �-�¶�p�F�U�L�Y�D�L�V�� �M�X�V�T�X�¶�j�� ���K�� �G�X�� �P�D�W�L�Q���� �>�«�@��ma vie, depuis ma rencontre avec lui. Et tous les 

�H�Q�G�U�R�L�W�V�� �R�•�� �R�Q�� �D�� �Y�p�F�X���� �H�W�� �W�R�X�W�� �F�H�� �T�X�L�� �V�¶�H�V�W�� �S�D�V�V�p���� �j�� �O�¶�K�{�S�L�W�D�O���� �O�D�� �P�D�O�D�G�L�H�«�� �H�W�� �o�D�� �P�¶�D�� �I�D�L�W��

beaucoup de bien. �>�«�@Ça a été un travail très important et nécessaire. E4 

 

�x Relaxation, méditation  

�/�H���\�R�J�D���M�¶�D�L���Y�L�W�H���D�U�U�r�W�p���F�D�U���M�H���Q�¶�D�U�U�r�W�D�L�V���S�D�V �G�H���S�O�H�X�U�H�U���F�R�P�P�H���M�H���U�H�O�k�F�K�D�L�V���W�R�X�W�����>�«�@���0�D�L�V���G�H��

savoir comment se calmer par des exercices de respiration, je pouvais  "pratiquer" si besoin. 

�(�W���M�H���Q�¶�\�� �V�X�L�V���S�D�V���U�H�W�R�X�U�Q�p�H���W�R�X�W���G�H���V�X�L�W�H���D�S�U�q�V���V�D���P�R�U�W���� �M�H���Q�¶�D�Y�D�L�V���S�D�V���H�Q�Y�L�H���T�X�¶�R�Q���P�H���S�R�V�H��

des questions. E7 

 

�x Etape à passer 

�-�H���O�¶�D�L���Y�p�F�X���F�R�P�P�H���X�Q�H���J�U�D�Q�G�H���W�U�L�V�W�H�V�V�H���P�D�L�V���F�R�P�P�H���X�Q�H���S�D�J�H���T�X�L���V�H���W�R�X�U�Q�D�L�W�����(���� 

 

�x �$�E�V�H�Q�F�H���G�¶�D�L�G�H���G�X���P�p�G�H�F�L�Q���W�U�D�L�W�D�Q�W���P�D�O�J�U�p���O�D���G�p�P�D�U�F�K�H���G�H���O�¶�D�L�G�D�Q�W 

�>�«�@�� �M�H�� �V�X�L�V�� �S�D�V�V�p�H�� �j�� �V�R�Q�� �F�D�E�L�Q�H�W�� �>�«�@���� �-�H�� �Q�¶�D�L�� �S�D�V�� �F�R�P�S�U�L�V���� �L�O�� �Q�¶�D�� �S�D�V�� �p�W�p�� �G�¶�X�Q�� �T�X�H�O�F�R�Q�T�X�H��

sout�L�H�Q���>�«�@�����(�� 
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�,�O���P�H���G�H�P�D�Q�G�H���F�R�P�P�H�Q�W���o�D���Y�D�����-�H���O�X�L���G�L�V���T�X�H���M�¶�D�L���G�X���P�D�O���P�D�L�V���L�O���Q�H���U�H�Q�W�U�H���S�D�V���G�D�Q�V���O�H�V���G�p�W�D�L�O�V����

E11 

 

15.9.    �&�X�O�S�D�E�L�O�L�W�p���G�H���O�¶�D�L�G�D�Q�W�� 

 

�x Regret des choses non dites 

�>�«�@���H�O�O�H���Q�¶�D���S�D�V���S�X���U�p�S�R�Q�G�U�H���j�� �W�R�X�W�H�V���P�H�V���T�X�H�V�W�L�R�Q�V�����«������ �(�W���G�H���W�H�P�S�V���H�Q���W�H�P�S�V���� �M�H���P�H mets 

encore en colère après elle parce que je lui dis « �W�¶�H�V���S�D�U�W�L�H���V�D�Q�V���P�H���G�L�U�H�«���T�X�L���H�V�W���P�R�Q���S�q�U�H » 

et je ne le saurai jamais. E13 

 

�>�«�@���L�O���\���D���G�H�V���F�K�R�V�H�V���T�X�H���M�¶�D�X�U�D�L�V���D�L�P�p���O�X�L���G�H�P�D�Q�G�H�U���H�W���T�X�H���M�H���Q�¶�D�L���S�D�V���I�D�L�W�H�V�����(���� 

 

�x Culpabilité de certains gestes ou dir�H�V���D�X���F�R�X�U�V���G�H���O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W 

�'�H�V�� �I�R�L�V���� �M�¶�D�L�P�H�U�D�L�V�� �Y�R�L�U�� �T�X�H�O�T�X�¶�X�Q�«�� �W�X�� �V�D�L�V���� �O�H�V�� �P�p�G�L�X�P�V�� �T�X�L�� �Y�R�L�H�Q�W�� �O�H�V�� �P�R�U�W�V�� �H�W�� �S�R�X�U�� �G�L�U�H��

est-ce que ma mère est là et est-�F�H���T�X�¶�H�O�O�H���P�H���S�D�U�G�R�Q�Q�H �"���&�¶�H�V�W���o�D���O�H���S�O�X�V�«���7�X���Q�H���O�H���V�D�X�U�D�V��

jamais donc tu vis avec. E12 

 

�x Culpabilité des émotions ressenties 

�(�W���S�R�X�U���O�¶�H�Q�W�H�U�U�H�P�H�Q�W���G�H���P�D���P�q�U�H�����M�¶�D�Y�D�L�V���O�¶�L�P�S�U�H�V�V�L�R�Q���G�¶�D�O�O�H�U���j���X�Q���E�D�O���R�X���j���X�Q���P�D�U�L�D�J�H�����M�H��

me suis surprise de ne pas avoir de pleurs, de chagrin, rien. Pourquoi ? E12 

 

15.10. Organisation des obsèques et procédures administratives 

 

�x Image du défunt sur son lit de mort 

�(�W���R�Q���O�¶�D���U�H�Y�X���V�X�U���V�R�Q���O�L�W���G�H���P�R�U�W�����E�L�H�Q���U�H�S�R�V�p�����D�Y�H�F���X�Q�H���H�V�T�X�L�V�V�H���G�H���V�R�X�U�L�U�H�����,�O���p�W�D�L�W���E�H�D�X�����L�O��

était bien. E9 

 

�>�«�@���R�Q���H�V�W���G�H�V�F�H�Q�G�X���O�D���Y�R�L�U���H�Q���E�D�V�����j���O�D���P�R�U�J�X�H�����(�W���o�D���D�X�V�V�L���o�D���D���p�W�p���X�Q���P�R�P�H�Q�W�«���>�«�@���&�¶�H�V�W��

�G�X�U���� �F�¶�H�V�W���W�U�q�V���G�L�I�I�L�F�L�O�H���j���Y�R�L�U���� �M�H���Q�¶�\�� �V�X�L�V���S�D�V���U�H�V�W�p�H���O�R�Q�J�W�H�P�S�V���G�¶�D�L�O�O�H�X�U�V�� �>�«�@���O�¶�L�P�D�J�H���� �F�¶�H�V�W��

�W�U�q�V���G�L�I�I�L�F�L�O�H�����F�¶�H�V�W���P�D�U�T�X�D�Q�W�«�� E11 

 

�-�¶�D�Y�D�L�V�� �p�W�p�� �V�D�W�L�V�I�D�L�W�� �G�H�� �O�D�� �S�U�p�S�D�U�D�W�L�R�Q�� �G�X�� �F�R�U�S�V���� �L�O�V�� �O�X�L�� �D�Y�D�L�H�Q�W�� �U�H�J�R�Q�I�O�p�� �O�H�V�� �M�R�X�H�V���� �R�Q��

reconnaissait notre maman. E16 
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�x Durée du séjour à l�¶�D�W�K�D�Q�p�H���O�R�Q�J�X�H 

O�Q���H�V�W���U�H�V�W�p�������M�R�X�U�V���H�Q���F�K�D�P�E�U�H���I�X�Q�p�U�D�L�U�H���j���O�¶�D�W�K�D�Q�p�H�����(�W���o�D�����o�D���D���p�W�p���I�R�U�P�L�G�D�E�O�H�����6�¶�L�O���D�Y�D�L�W���S�X��

rester 15 jours, �X�Q�� �P�R�L�V�«�� �D�K�� �M�H�� �Y�R�X�V�� �D�V�V�X�U�H���� �7�R�X�V��les jours on y était avec ma fille, et on 

�G�L�V�F�X�W�D�L�W�����R�Q���O�X�L���S�D�U�O�D�L�W�����2�Q���O�¶�H�P�E�U�D�V�V�D�L�W�« E4 

 

�>�«�@ �H�O�O�H���p�W�D�L�W���U�H�V�W�p�H���������M�R�X�U�V���j���O�¶�D�W�K�D�Q�p�H�����0�D�L�V���O�j���D�X�V�V�L�����F�¶�p�W�D�L�W���H�Q�F�R�U�H���X�Q�H���I�D�o�R�Q���G�H���F�R�Q�W�L�Q�X�H�U��

�j�� �D�O�O�H�U�� �O�D�� �Y�R�L�U���� �G�¶�D�F�F�R�P�S�O�L�U�«�� �>�«�@���0�D�L�V�� �o�D���� �o�D�� �Q�¶�D�� �S�D�V�� �p�W�p�� �G�L�I�I�L�F�L�O�H���� �M�¶�D�O�O�D�L�V�� �O�D�� �Y�R�L�U�� �P�r�P�H�� ����

�P�L�Q�X�W�H�V�� �j�� �O�¶�D�W�K�D�Q�p�H�� �D�Y�D�Q�W�� �O�D�� �I�H�U�P�H�W�X�U�H���� �S�R�X�U�� �O�X�L�� �I�D�L�U�H�� �X�Q�� �E�L�V�R�X���� �&�H�W�W�H�� �S�p�U�L�R�G�H�� �Q�¶�p�W�D�L�W�� �S�D�V��

�G�L�I�I�L�F�L�O�H���>�«�@�����(���� 

 

�x Organisation et déroulement des obsèques 

�2�X�L�����o�D���P�¶�D���I�D�L�W���G�X���E�L�H�Q�����L�O���D���H�X���X�Q�H���W�U�q�V���M�R�O�L�H���F�p�U�p�P�R�Q�L�H �>�«�@�����(�� 

 

�>�«�@�� �R�Q�� �D�� �R�U�J�D�Q�L�V�p�� �O�H�V�� �I�X�Q�p�U�D�L�O�O�H�V�� �G�H�� �Q�R�W�U�H�� �S�q�U�H�� �E�L�H�Q �V�€�U���� �F�¶�p�W�D�L�W�� �X�Q�� �K�R�P�P�H�� �T�X�L�� �p�W�D�L�W�� �W�U�q�V��

engagé politiquement, syndicalement. Il nous avait demandé des chansons, des choses à faire. 

�,�O���D���H�X���G�H�V���R�E�V�q�T�X�H�V���G�L�J�Q�H�V�����V�¶�L�O���O�H�V���D���Y�X�H�V���L�O���G�H�Y�D�L�W���r�W�U�H���W�U�q�V���F�R�Q�W�H�Q�W�����'�H�V���J�H�Q�V�����O�D���S�R�S�X�O�D�W�L�R�Q��

�O�X�L�� �R�Q�W�� �U�H�Q�Y�R�\�p�� �W�R�X�W�� �F�H�� �T�X�¶�L�O�� �D�� �S�X�� �I�D�L�U�H���� �D�Y�H�F�� �X�Q�H�� �W�U�q�V�� �E�H�O�O�H�� �F�p�U�p�P�R�Q�L�H���� �'�R�Q�F��

�O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W�����O�¶�L�Q�F�L�Q�p�U�D�W�L�R�Q�����W�R�X�W���j���I�D�L�W���V�L�P�S�O�H���P�D�L�V���E�L�H�Q�����(�� 

 

�4�X�D�Q�G���W�X���P�H�X�U�V���j���O�D���P�D�L�V�R�Q�����\�¶�D���O�D���S�R�O�L�F�H���T�X�L���Y�L�H�Q�W���D�V�V�L�V�W�H�U���O�H�V���S�R�P�S�H�V���I�X�Q�q�E�U�H�V�����d�D���P�¶�D���X�Q��

peu gênée sachant comme ma mère était pudique, que la police assiste à la toilette mortuaire. 

�>�«�@�� �F�¶�H�V�W�� �T�X�H�O�T�X�H�� �F�K�R�V�H�� �T�X�L�� �P�¶�D�� �I�D�L�W�� �P�D�O���� �S�R�X�U�� �P�D�� �P�q�U�H���� �>�«�@�� �,�O�V�� �G�H�Y�U�D�L�H�Q�W�� �P�H�W�W�U�H�� �G�H�V��

réserves là-dessus. E12 

 

�7�R�X�W�H�� �O�D�� �S�U�p�S�D�U�D�W�L�R�Q�� �H�Q�� �D�P�R�Q�W�� �O�H�V�� �G�p�P�D�U�F�K�H�V�� �D�Y�D�Q�W���� �O�¶�H�Q�W�H�U�U�H�P�H�Q�W���� �O�H�V�� �S�D�S�L�H�U�V�� �H�W�F���� �Q�R�X�V�� �D��

quand même facilité les choses. E16 

 

�>�«�@�� �O�H�� �S�O�X�V�� �G�L�I�I�L�F�L�O�H����ça a été la fermeture du cercueil. Parce que pour moi là, elle était 

�S�D�U�W�L�H�«���>�«�@���&�¶�H�V�W���O�¶�D�U�U�D�F�K�H�P�H�Q�W�«���H�W���O�j�����Y�R�X�V���Q�H���S�R�X�Y�H�]���S�O�X�V���U�L�H�Q���I�D�L�U�H�����(���� 

 

�/�H���Q�R�W�D�L�U�H���M�¶�D�L���H�X���G�X���P�D�O���j���D�O�O�H�U���O�H���Y�R�L�U�����&�¶�p�W�D�L�W���O�H���G�H�U�Q�L�H�U���W�U�X�F���j���I�D�L�U�H�����>�«�@���d�D���P�¶�D���F�R�€�W�p���o�D��

�S�D�U�F�H���T�X�¶�R�Q���I�L�Q�L�W�����R�Q���G�L�U�D�L�W���T�X�H���F�¶�p�W�D�L�W���X�Q���S�H�X���O�D���G�H�U�Q�L�q�U�H���S�L�q�F�H���G�X���S�X�]�]�O�H�����(���� 
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�x Biens du défunt 

Alors on a trouvé la solution, on fait des vides greniers donc quelque part, on donne une 

�V�H�F�R�Q�G�H���Y�L�H���D�X�[���R�E�M�H�W�V���G�H���P�D�P�D�Q�����R�Q���O�H�V���Y�H�Q�G�����S�D�V���F�K�H�U�����R�Q���Q�H���O�H���I�D�L�W���S�D�V���S�R�X�U���O�¶argent mais 

�T�X�H�O�T�X�H�� �S�D�U�W�� �o�D�� �Q�R�X�V�� �G�R�Q�Q�H�� �D�X�V�V�L�� �X�Q�� �S�H�X�� �G�¶�D�U�J�H�Q�W�� �H�W�� �F�R�P�P�H�� �o�D�� �R�Q�� �V�H�� �G�L�W�� �T�X�¶�R�Q�� �O�¶�X�W�L�O�L�V�H�U�D��

�D�X�W�U�H�P�H�Q�W�����2�Q���U�H�G�R�Q�Q�H���X�Q�H���Y�L�H���D�X�[���R�E�M�H�W�V���H�W���F�¶�H�V�W���V�\�P�S�D���S�D�U�F�H���T�X�¶�R�Q���H�V�W���H�Q���F�R�Q�W�D�F�W���D�Y�H�F���O�H�V��

�J�H�Q�V�«�� �R�Q�� �W�U�R�T�X�H�� �D�X�V�V�L�� �G�H�V�� �I�R�L�V�� �F�R�Q�W�U�H�� �G�H�V�� �O�p�J�X�P�H�V���� �F�¶�H�V�W�� �V�\�P�S�D ! Ça nous permet aussi de 

poursuivre notre processus de deuil. E16 

 

�(�W���S�X�L�V���L�O���\�� �D���V�D���P�D�L�V�R�Q���� �'�R�Q�F���I�R�U�F�p�P�H�Q�W���L�O���\�� �D���G�H�V���V�R�X�Y�H�Q�L�U�V���T�X�L���V�R�Q�W���S�U�p�V�H�Q�W�V���� �>�«�@���-�H���Q�¶�D�L��

�S�D�V�� �H�Q�F�R�U�H�� �p�W�p�� �Y�L�G�H�U�� �O�D�� �P�D�L�V�R�Q���� �W�R�X�F�K�H�U�� �V�H�V�� �D�I�I�D�L�U�H�V���� �&�H�� �Q�¶�H�V�W�� �S�D�V�� �H�Q�� �U�D�S�S�R�U�W�� �D�Y�H�F�� �P�H�V��

émotions�����&�¶�H�V�W���Y�R�X�O�X�����F�¶�H�V�W���S�D�U�F�H���T�X�H���M�¶�D�L���G�H�V���F�K�R�V�H�V���j���U�p�J�O�H�U���G�D�Q�V���O�D���P�L�H�Q�Q�H���G�H���P�D�L�V�R�Q�����H�W���M�H��

�Q�¶�D�L���S�D�V���H�X�� �H�Q�F�R�U�H���O�H���W�H�P�S�V���P�D�L�V���M�H�� �Y�D�L�V���E�L�H�Q�W�{�W���O�H���I�D�L�U�H���� �(�W���O�j�� �S�H�X�W���r�W�U�H�� �T�X�¶�L�O���\�� �D�X�U�D�� �H�Q�F�R�U�H��

�G�H�V���F�K�R�V�H�V���T�X�L���Y�R�Q�W���U�H�P�R�Q�W�H�U�«���(�� 

 

 

16. Suggestions pour une amélioration des pratiques : Selon vous et votre expérience, 

quelles suggestions proposeriez-�Y�R�X�V���S�R�X�U���D�P�p�O�L�R�U�H�U���O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W ? 

 

16.1.Destinées aux équipes soignantes et aux médecins 

 

�x Equipes soignantes compétentes et disponibles, voire 24h sur 24 

Des fois, la disponibilité �F�¶�H�V�W���S�O�X�V���L�P�S�R�U�W�D�Q�W���T�X�H���O�D���F�R�P�S�p�W�H�Q�F�H�����(�� 

 

�>�«�@���O�H���I�D�L�W���T�X�H���F�H���V�R�L�W�������K���V�X�U�����������F�¶�H�V�W���X�Q�H���E�R�X�I�I�p�H���G�¶�R�[�\�J�q�Q�H�����R�Q���V�H���G�L�W���T�X�¶�R�Q���Q�¶est pas tout 

�V�H�X�O���V�¶�L�O���\���D���T�X�R�L�T�X�H���F�H���V�R�L�W���>�«�@�����(���� 

 

�x Prise en compte de la famille et de son état psychique au cours de la maladie du 

patient 

�8�Q�H���S�V�\�F�K�R�O�R�J�L�H���T�X�¶�L�O���I�D�X�G�U�D�L�W���D�Y�R�L�U���Y�L�V-à-vis de la famille aussi, parce que finalement ceux 

�T�X�L���V�R�Q�W�����E�R�Q���o�D���G�p�S�H�Q�G���G�H�V���I�D�P�L�O�O�H�V�����P�D�L�V���G�D�Q�V���P�R�Q���F�D�V�����F�¶�H�V�W���P�R�L���T�X�L���P�¶�H�Q���R�F�F�X�S�D�L�W���W�R�X�V���O�H�V��

�M�R�X�U�V�����M�¶�p�W�D�L�V���O�D���V�H�X�O�H���I�L�O�O�H���X�Q�L�T�X�H�« E6 

 



 131 

(Soutien psychologique) surtout pour les enfants car quand les parents rentrent en maison de 

retraite, quand on met ses parents en maison de retraite, on a toujours un sentiment de 

culpabilité de se dire que « �F�¶�H�V�W���P�R�L���T�X�L���G�H�Y�U�D�L�W���O�H���I�D�L�U�H ». E14 

 

�&�H���T�X�L���P�H���J�r�Q�H�����F�¶�H�V�W���T�X�H���O�D���M�H�X�Q�H���I�H�P�P�H�����V�W�D�J�L�D�L�U�H���S�V�\�F�K�R�O�R�J�X�H�����>�«�@���F�K�H�U�F�K�D�L�W���W�U�R�S���j���V�D�Y�R�L�U��

�S�R�X�U�T�X�R�L���M�¶�H�P�S�O�R�\�D�L�V���W�H�O���P�R�W�����0�D�L�V���P�R�L���M�¶�H�Q���p�W�D�L�V���S�O�X�V���O�j���K�H�L�Q�����F�¶�H�V�W���S�R�V�V�L�E�O�H���T�X�H���M�¶�H�P�S�O�R�\�D�L�V��

�W�H�O���P�R�W�����R�X���T�X�H���M�H���Q�¶�H�P�S�O�R�\�D�L�V���S�D�V���O�H�V���E�R�Q�V���R�X���S�H�X�W���r�W�U�H���V�R�X�Y�H�Q�W���O�H�V���P�r�P�H�V���P�R�W�V���P�D�L�V���W�Dnt pis, 

�M�H���S�D�U�O�D�L�V���D�Y�H�F���P�R�Q���F�°�X�U���H�W���M�H���Q�H���I�D�L�V�D�L�V���S�D�V���D�W�W�H�Q�W�L�R�Q���D�X�[���P�R�W�V�����$�O�R�U�V���I�L�Q�D�O�H�P�H�Q�W���M�¶�D�L���D�U�U�r�W�p�� 

E9 

 

�>�«�@�� �L�O�V�� �G�H�Y�U�D�L�H�Q�W�� �P�H�W�W�U�H�� �X�Q�H�� �D�V�V�L�V�W�D�Q�F�H�� �H�Q�� �S�O�D�F�H�� �S�R�X�U�� �D�L�G�H�U�� �O�H�V�� �J�H�Q�V�� �T�X�L�� �Y�L�Y�H�Q�W�� �o�D�� �T�X�D�Q�G��

même. �>�«�@���L�O�� �I�D�X�G�U�D�L�W�� �T�X�¶�R�Q���D�L�W���T�X�H�O�T�X�¶�X�Q�� �T�X�L�� �Y�L�H�Q�Q�H�� �W�H���G�L�U�H���� �W�¶�H�[�S�O�L�T�X�H�U���� �W�H���U�p�F�R�Q�I�R�U�W�H�U���� �o�D��

oui. E12 

 

�'�p�M�j�� �T�X�¶�R�Q�� �V�H�� �V�H�Q�W�� �P�D�O���� �G�R�Q�F�� �Q�H�� �S�D�V�� �H�Q�� �U�D�M�R�X�W�H�U���� �/�H�� �P�D�Q�T�X�H�� �G�H�� �S�V�\�F�K�R�O�R�J�L�H�� �H�Q�� �U�q�J�O�H��

générale. E6 

 

�x Améliorer la communication avec la famille  

�+�X�P�D�L�Q�H�P�H�Q�W���� �T�X�¶�R�Q���H�V�V�D�L�H���G�H���S�D�U�O�H�U���O�D���P�r�P�H���O�D�Q�J�X�H���S�D�U�F�H���T�X�H���F�¶�H�V�W���W�H�Olement difficile, on 

�H�V�W���V�X�U���G�H�X�[���S�O�D�Q�q�W�H�V���G�L�I�I�p�U�H�Q�W�H�V���>�«�@�����(�� 

 

�&�R�P�P�H���O�H���J�X�L�G�H���T�X�¶�R�Q���D���T�X�D�Q�G���R�Q���Y�R�X�V���G�L�D�J�Q�R�V�W�L�T�X�H���X�Q���F�D�Q�F�H�U�����V�D�Q�V���r�W�U�H���D�X�V�V�L���I�R�U�P�H�O���P�D�L�V��

�M�H�� �S�H�Q�V�H�� �T�X�¶�L�O�� �G�H�Y�U�D�L�W�� �\�� �D�Y�R�L�U�� �X�Q�� �H�Q�W�U�H�W�L�H�Q�� �D�Y�H�F�� �O�D�� �I�D�P�L�O�O�H�� �T�X�D�Q�G�� �R�Q�� �S�D�V�V�H�� �D�X�� �S�D�O�O�L�D�W�L�I���� �G�p�M�j��

�T�X�¶�R�Q���H�[�S�O�L�T�X�H���j���O�D���S�H�U�V�R�Q�Q�H���T�X�¶�R�Q���I�D�L�W���G�H�V���V�R�L�Q�V���S�D�O�O�L�D�W�L�I�V�����T�X�¶�R�Q���H�[�S�O�L�T�X�H���W�R�X�W���F�H���T�X�L���Y�D���r�W�U�H��

�P�L�V�� �H�Q�� �S�O�D�F�H���� �>�«�@�� �H�W�� �T�X�H�O�� �S�H�X�W�� �r�W�U�H�� �O�H�� �U�{�O�H�� �G�H�� �O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�D�Q�W���� �>�«�@���P�R�L�� �M�¶�D�W�W�H�Q�G�D�L�V�� �T�X�H�� �o�D����

�D�S�U�q�V�� �M�¶�D�Y�D�L�V�� �G�H�V�� �T�X�H�V�W�L�R�Q�V�� �W�R�X�W�H�V�� �V�L�P�S�O�H�V���� �W�U�q�V�� �S�U�D�W�L�T�X�H�V�� �G�H�V�� �I�R�L�V�� �P�D�L�V�� �X�Q�� �W�H�P�S�V�� �G�¶�H�Q�W�U�H�W�L�H�Q��

avec les proches où on explique. E8 

 

�x �$�Q�W�L�F�L�S�H�U���H�W���H�[�S�O�L�T�X�H�U���O�H�V���p�W�D�S�H�V���S�U�p�Y�L�V�L�E�O�H�V���R�X���S�R�V�V�L�E�O�H�V���G�H���O�D���P�D�O�D�G�L�H���G�q�V���O�¶�D�Q�Q�R�Q�F�H��

en intégrant la possibilité de la mort 

�>�«�@���V�L�� �R�Q�� �H�V�W�� �S�U�p�Y�H�Q�X�«�� �>�«�@���M�H�� �S�H�Q�V�H�� �T�X�H�� �F�¶�H�V�W�� �P�L�H�X�[���� �H�Q�� �G�L�V�D�Q�W�� �T�X�H�� �o�D�� �F�¶�H�V�W��normal, cette 

�p�W�D�S�H�� �O�j�� �F�¶�H�V�W�� �Q�R�U�P�D�O���� �>�«�@���L�O�� �\�� �D�� �S�O�X�V�L�H�X�U�V�� �S�K�D�V�H�V : quand on accompagne dans la maladie 

�S�X�L�V���T�X�D�Q�G���R�Q���E�D�V�F�X�O�H�����H�W���S�X�L�V���D�Y�R�L�U���j���O�¶�L�G�p�H���j���P�R�Q���D�Y�L�V���T�X�H���O�¶�R�Q���S�H�X�W���Q�H���S�D�V���V�H���V�R�U�W�L�U���G�H���F�H�W�W�H��

maladie, le mettre dès le départ dans le cahier des charges et pas faire comme si on fait tout 
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�S�R�X�U���O�D���V�R�L�J�Q�H�U�����>�«�@���/�¶�L�G�p�H���G�X�����o�D���P�D�U�F�K�H���S�H�X�W���r�W�U�H���S�D�V�������M�H���S�H�Q�V�H���T�X�¶�H�O�O�H���G�R�L�W���\���r�W�U�H���G�q�V���O�H��

départ. E8 

 

�x Humanité, écoute 

�>�«�@���j���S�D�U�W�L�U���G�X���P�R�P�H�Q�W���R�•���O�H���P�p�G�L�F�D�O���Q�H���S�H�X�W���S�O�X�V���U�L�H�Q���I�D�L�U�H�����F�¶�H�V�W���O�¶�K�X�P�D�L�Q���T�X�L���G�R�L�W���S�U�H�Q�G�U�H��

�O�H���U�H�O�D�L�V�����G�¶�D�X�W�D�Q�W���S�O�X�V�� �>�«�@���$�X�W�R�P�D�W�L�T�X�H�P�H�Q�W���O�D���F�R�Q�I�L�D�Q�F�H���V�¶�L�Q�V�W�D�X�U�H�� E8 

 

�0�D�L�V���M�H���P�H���U�H�Q�G�V���E�L�H�Q���F�R�P�S�W�H���T�X�H���O�H�V���P�p�G�H�F�L�Q�V���� �F�¶�H�V�W���F�H���T�X�H���M�H�� �Y�R�X�V���G�L�V�D�L�V���� �L�O�V���V�R�Q�W���O�j�� �S�R�X�U��

�V�R�L�J�Q�H�U���P�D�L�V���p�J�D�O�H�P�H�Q�W�«���S�H�X�W���r�W�U�H���S�D�V���D�V�V�H�]���G�H���W�H�P�S�V���S�R�X�U���p�F�R�X�W�H�U���O�H���P�D�O�D�G�H�� E9 

 

�x �6�¶�D�G�D�S�Wer à �F�K�D�T�X�H���S�H�U�V�R�Q�Q�H�����r�W�U�H���V�R�X�S�O�H���G�¶�H�V�S�U�L�W 

�&�¶�H�V�W�� �V�S�R�Q�W�D�Q�p�� �>�«�@�� �R�Q�� �Q�H�� �S�H�X�W�� �S�D�V�� �F�D�O�F�X�O�H�U�� �O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W���� �>�«�@�� �d�D�� �G�H�P�D�Q�G�H�� �G�H��

�O�¶�D�G�D�S�W�D�W�L�R�Q�� �S�H�U�S�p�W�X�H�O�O�H���� �>�«�@���G�H�� �O�D�� �V�R�X�S�O�H�V�V�H�� �V�L�Q�R�Q���� �R�Q�� �Q�H�� �W�L�H�Q�G�U�D�� �S�D�V�� �V�L�� �R�Q�� �H�V�W�� �W�U�R�S�� �U�L�J�L�G�H����

E13 

 

Que chaque cas soit étudié, ne pas faire des généralités, et que ce ne soit pas mis en 

�D�F�F�X�V�D�W�L�R�Q���F�R�P�P�H���o�D���D���p�W�p���O�H���F�D�V���S�R�X�U���P�R�L�«���R�X���P�H���P�R�Q�W�U�H�U���G�X���G�R�L�J�W�����(�� 

 

16.2.Destinées aux aidants 

 

�x Pour être aidé et accompagné, avoir un comportement « aidant » 

�>�«�@���V�L���Y�R�X�V���r�W�H�V���G�H�V���J�H�Q�V���Q�R�U�P�D�X�[���H�W���T�X�H���Y�R�X�V���Vavez recevoir et discuter avec les gens, que 

�Y�R�X�V���r�W�H�V���V�L�P�S�O�H�V�����T�X�H���Y�R�X�V���Q�¶�H�[�L�J�H�]���U�L�H�Q�����O�H�V���J�H�Q�V���D�X�W�R�X�U���G�H���Y�R�X�V�����P�r�P�H���V�¶�L�O�V���V�R�Q�W���p�W�U�D�Q�J�H�U�V��

vont vous aider. E1 

 

�x �6�X�J�J�p�U�H�U���D�X�[���D�L�G�D�Q�W�V���G�¶�H�[�S�U�L�P�H�U���F�H���T�X�¶�L�O�V���R�Q�W���j���G�L�U�H���j���O�H�X�U���S�U�R�F�K�H  

Il faut se libérer par la pa�U�R�O�H���� �G�L�U�H�� �D�X�[�� �J�H�Q�V�«�� �R�X�� �D�O�R�U�V�� �O�¶�D�L�G�D�Q�W���� �T�X�¶�L�O�� �G�L�V�H�� �j�� �O�D�� �S�H�U�V�R�Q�Q�H��

�T�X�¶�L�O�� �O�¶�D�L�P�H���� �0�R�L�� �M�H�� �Q�H�� �O�¶�D�L�� �S�D�V�� �G�L�W���� �M�H�� �V�D�Y�D�L�V�� �T�X�¶�L�O�� �I�D�O�O�D�L�W�� �O�H�� �G�L�U�H�� �P�D�L�V�� �M�H�� �Q�¶�D�L�� �S�D�V�� �S�X���� �-�H�� �Q�H��

�S�H�Q�V�D�L�V�� �T�X�¶elle allait partir ce jour-là. O�Q�� �G�L�W�� �T�X�H�� �F�¶�H�V�W�� �O�R�Q�J�� �P�D�L�V�� �L�O�V�� �S�D�U�W�H�Q�W�� �W�U�R�S�� �W�{�W���� �F�¶�Hst 

court à la fois. On ne connaît pas les échéances. Donc il faut le dire. Et quand on le dit, ben 

on a souvent des retours. E3 
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�'�L�U�H�� �V�R�Q�� �D�P�R�X�U���� �o�D�� �M�H�� �O�¶�D�L�� �I�D�L�W���� �-�¶�H�Q�� �D�Y�D�L�V�� �S�D�U�O�p�� �j�� �G�H�V�� �J�H�Q�V�� �T�X�L�� �R�Q�W�� �S�H�U�G�X�� �X�Q�� �S�U�R�F�K�H�� �H�W�� �L�O�V��

�P�¶�R�Q�W���G�L�W���T�X�H���F�¶�p�W�D�L�W���G�X�U���P�D�L�V���L�O���Iallait leur dire. E8 

 

�x �)�D�F�L�O�L�W�H�U���O�D���G�L�V�S�R�Q�L�E�L�O�L�W�p���G�H���O�¶�D�L�G�D�Q�W���V�X�U���O�H���S�O�D�Q���S�U�R�I�H�V�V�L�R�Q�Q�H�O 

�4�X�D�Q�G�� �R�Q�� �S�H�X�W�� �D�X�� �Q�L�Y�H�D�X�� �S�U�R�I�H�V�V�L�R�Q�Q�H�O�� �V�H�� �U�H�Q�G�U�H�� �G�L�V�S�R�Q�L�E�O�H�� �F�¶�H�V�W�� �E�L�H�Q���� �0�D�L�V�� �T�X�L�� �G�L�W��

�S�U�R�I�H�V�V�L�R�Q�Q�H�O���F�¶�H�V�W���W�R�X�F�K�H�U���j���O�¶�D�V�S�H�F�W���I�L�Q�D�Q�F�L�H�U���>�«�@�����(����  

 

�x Disponibilité et présence de la famille  

�>�«�@���S�R�X�U���O�H�V���D�L�G�D�Q�W�V�����M�H���S�H�Q�V�H���T�X�H���O�D���I�D�P�L�O�O�H���H�W���O�H���O�L�H�Q���I�D�P�L�O�L�D�O���H�V�W���W�U�q�V���L�P�S�R�U�W�D�Q�W�����(����  

 

Je pense que déjà pour faire un accompagnement, il faut premièrement être sûr que la famille 

�H�V�W�� �E�L�H�Q�� �V�R�O�L�G�D�L�U�H���� �&�¶�H�V�W�� �L�Q�G�L�V�S�H�Q�V�D�E�O�H�� �S�D�U�F�H�� �T�X�H�� �V�L�Q�R�Q on se met vite des bâtons dans les 

roues. �>�«�@���L�O���I�D�X�W���r�W�U�H���I�R�U�W���H�W���F�R�P�P�X�Q�L�T�X�H�U�����L�O���I�D�X�W���T�X�H���W�R�X�W���O�H���P�R�Q�G�H���D�L�W���X�Q���U�{�O�H���S�D�U�F�H���T�X�H���O�D��

�S�U�L�V�H���H�Q���F�K�D�U�J�H���G�¶�X�Q���S�D�W�L�H�Q�W���G�L�I�I�L�F�L�O�H�����D�Y�H�F���X�Q�H���P�D�O�D�G�L�H���F�R�P�P�H���o�D�����L�O���I�D�X�W���T�X�H���W�R�X�W���O�H���P�R�Q�G�H���V�H��

sente concerné. Il ne faut pas que ce soit toujours la même personne qui assume tout sinon 

�H�O�O�H���S�D�U�W���Y�H�U�V���O�D���F�D�W�D�V�W�U�R�S�K�H�����F�¶�H�V�W���S�U�H�V�T�X�H���V�€�U�����,�O���I�D�X�W���T�X�¶�L�O���\���D�L�W���X�Q���V�R�X�W�L�H�Q���G�H���O�D���I�D�P�L�O�O�H �>�«�@���� 

E16 

 

�x �$�F�F�H�S�W�H�U���X�Q�H���D�L�G�H���H�[�W�p�U�L�H�X�U�H�����D�X�[�L�O�L�D�L�U�H���G�H���Y�L�H�«��  

�>�«�@���L�O���I�D�X�W���I�D�L�U�H���D�S�S�H�O���j���G�H�V���J�H�Q�V���H�[�W�p�U�L�H�X�U�V�����G�H�V���D�X�[�L�O�L�D�L�U�H�V���G�H���Y�L�H�����0�R�L���M�H���Q�¶�D�L���S�D�V���Y�R�X�O�X���P�D�L�V��

�F�¶�H�V�W���X�Q���F�K�R�L�[���S�H�U�V�R�Q�Q�H�O���P�D�L�V���M�H���S�H�Q�V�H���T�X�H���o�D���G�R�L�W���r�W�U�H���L�Q�G�L�V�S�H�Q�V�D�E�O�H���R�X���D�O�R�U�V���I�D�X�W���r�W�U�H���V�R�O�L�G�H��

mais enfin, on le paye après. E10 

 

�x Aide des croyances religieuses et (ou) spirituelles 

�>�«�@��la foi �T�X�¶�R�Q���S�H�X�W���D�Y�R�L�U���T�X�H�O�T�X�H���V�R�L�W���O�D���U�H�O�L�J�L�R�Q���T�X�¶�R�Q���D�L�W�����P�H���S�D�U�D�v�W���L�P�S�R�U�W�D�Q�W���D�X�V�V�L�� E15 

 

16.3.Destinées aux institutions 

 

�x Développer les soins palliatifs et les mettre en place plus précocement 

(Les soins palliatifs) �-�H���S�H�Q�V�H���T�X�H���S�R�X�U���G�H�V���P�D�O�D�G�H�V���H�Q���I�L�Q���G�H���Y�L�H�����F�¶�Hst ce qui est le meilleur 

�S�R�X�U���H�X�[���H�W���L�O���I�D�X�G�U�D�L�W���T�X�¶�L�O���\���H�Q���D�L�W���S�O�X�V�����T�X�¶�L�O���\���D�L�W���S�O�X�V���G�H���O�L�W�V�����o�D���F�¶�H�V�W���F�H�U�W�D�L�Q�����>�«�@���,�O���D�X�U�D�L�W��

�I�D�O�O�X���T�X�¶�L�O���V�R�L�W���D�F�F�R�P�S�D�J�Q�p���G�H���F�H�W�W�H���I�D�o�R�Q���S�O�X�V���W�{�W���M�H���S�H�Q�V�H�����/�j�����o�D���D���p�W�p���D�V�V�H�]���W�D�U�G�L�I���S�R�X�U���O�X�L����

�>�«�@ �P�D�L�V���L�O���Q�¶�\���D�Y�D�L�W���S�D�V���G�H���S�O�D�F�H�����>�«�@ Il y est resté 3 jours. E9 
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�x �/�L�P�L�W�H�U���O�H���Q�R�P�E�U�H���G�¶�L�Q�W�H�U�O�R�F�X�W�H�X�U�V���j���O�¶�K�{�S�L�W�D�O 

�$�S�U�q�V���O�H���S�U�R�E�O�q�P�H���o�D���D���p�W�p���O�H���I�D�L�W���G�¶�D�Y�R�L�U���D�X�W�D�Q�W���G�¶�L�Q�W�H�U�O�R�F�X�W�H�X�U�V���G�L�I�I�p�U�H�Q�W�V�����(�� 

 

�x �6�D�O�O�H�V���G�¶�D�W�W�H�Q�W�H���S�O�X�V���S�U�R�F�K�H�V���G�H�V���F�K�D�P�E�U�H�V���G�H�V���S�D�W�L�H�Q�W�V��(protection des autres familles)  

�,�O�V���p�W�D�L�H�Q�W���W�R�X�V���G�D�Q�V���O�H���F�R�X�O�R�L�U���S�D�U�F�H���T�X�¶�R�Q���S�R�X�Y�D�L�W���S�D�V���r�W�U�H���G�D�Q�V���O�D���F�K�D�P�E�U�H���H�W���M�H���P�H���G�L�V�D�L�V��

�T�X�H���O�H�V���S�D�X�Y�U�H�V���J�H�Q�V���G�D�Q�V���O�H�V���F�K�D�P�E�U�H�V���G�¶�j���F�{�W�p�����O�H�V���D�X�W�U�H�V���I�D�P�L�O�O�H�V���G�D�Q�V���O�H���P�r�P�H���V�H�U�Y�L�F�H�����L�O�V��

doivent se dire « �O�H�� �S�U�R�F�K�D�L�Q���� �F�¶�H�V�W�� �Q�R�W�U�H�� �W�R�X�U�� �j�� �Q�R�X�V ? ». Mais �F�¶�H�V�W�� �S�D�V�� �Q�R�U�P�D�O���� �F�¶�H�V�W�� �S�D�V��

humain de laisser les familles dans le couloir. E7 

 

�x �6�H�U�Y�L�F�H���G�H���U�H�V�W�D�X�U�D�W�L�R�Q���j���O�¶�K�{�S�L�W�D�O���D�F�F�H�V�V�L�E�O�H���S�R�X�U���O�H�V���I�D�P�L�O�O�H�V 

�>�«�@�� �j�� �O�¶�K�{�S�L�W�D�O�«�� �S�R�X�U�T�X�R�L�� �S�D�V�� �X�Q�� �V�H�U�Y�L�F�H�� �G�H�� �U�H�V�W�D�X�U�D�W�L�R�Q�� �S�D�U�F�H�� �T�X�H�� �F�H�� �Q�¶�H�V�W�� �S�D�V�� �O�H�� �S�H�W�L�W��

distributeur qui te no�X�U�U�L�W�«���(�� 

 

�x Créer une atmosphère plus chaleureuse �j���O�¶�K�{�S�L�W�D�O���G�D�Q�V���O�H�V���F�K�D�P�E�U�H�V 

�>�«�@���L�O���\���D�Y�D�L�W���W�H�O�O�H�P�H�Q�W���G�H���I�L�O�V���S�D�U�W�R�X�W���T�X�H���M�H���Q�H���S�R�X�Y�D�L�V���P�r�P�H���S�D�V���E�U�D�Q�F�K�H�U���X�Q�H���S�U�L�V�H���S�R�X�U��

�O�X�L���P�H�W�W�U�H���G�H���O�D���P�X�V�L�T�X�H�����&�¶�H�V�W���W�R�X�W���E�r�W�H���P�D�L�V���M�¶�D�X�U�D�L�V���E�L�H�Q���D�L�P�p���O�X�L���P�H�W�W�U�H���X�Q���S�R�V�W�H avec de la 

�P�X�V�L�T�X�H���T�X�¶�H�O�O�H���D�L�P�D�L�W���>�«�@�����(�� 

 

16.4.Destinées à la population générale 

 

�x Meilleure connaissance de la loi Leonetti 

�(�W�� �D�O�R�U�V���� �O�D�� �O�R�L�� �/�H�R�Q�H�W�W�L�� �Q�¶�H�Q�� �S�D�U�O�R�Q�V�� �S�D�V�«�� �/�D�� �S�O�X�S�D�U�W�� �G�H�V�� �J�H�Q�V�� �W�R�P�E�Hnt de haut quand on 

�O�H�X�U�� �G�L�W���T�X�H�� �O�D�� �O�R�L�� �Q�¶�H�V�W���S�D�V�� �S�R�X�U�� �O�H�V�� �F�K�L�H�Q�V���� �T�X�¶�H�O�O�H�� �H�V�W�� �E�L�H�Q���I�D�L�W�H���S�R�X�U�� �Q�R�X�V���� �>�«�@ �&�¶�H�V�W�� �X�Q�H��

avancée extraordinaire. E4 

 

�x �0�H�L�O�O�H�X�U�H���F�R�Q�Q�D�L�V�V�D�Q�F�H���G�H�V���V�W�U�X�F�W�X�U�H�V���G�¶�D�L�G�H�����+�$�'�����F�R�Q�J�p���G�H���V�R�O�L�G�D�U�L�W�p�«��  

�>�«�@���R�Q���Q�H���V�D�Y�D�L�W���S�D�V���F�R�P�P�H�Q�W���o�D���D�X�U�D�L�W���S�X���V�H���S�D�V�V�H�U���j���O�D���P�D�L�V�R�Q���V�¶�L�O���Q�¶�\���D�Y�D�L�W���S�D�V���H�X���O�¶�+�$�'����

�>�«�@���L�O���\���D��très peu de gens qui sont au courant �����T�X�D�Q�G���M�¶�H�Q���S�D�U�O�H�����O�H�V���J�H�Q�V���V�R�Q�W���p�W�R�Q�Q�p�V���T�X�H��

ce type de structure existe. E4 
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�x �)�D�Y�R�U�L�V�H�U���O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W���j���G�R�P�L�F�L�O�H 

�-�H�� �V�X�L�V�� �S�R�X�U�� �F�H�W�W�H�� �S�R�O�L�W�L�T�X�H�� �G�H�� �G�L�P�L�Q�X�H�U�� �O�¶�K�R�V�S�L�W�D�O�L�V�D�W�L�R�Q�� �T�X�D�Q�G�� �F�¶�H�V�W�� �S�R�V�V�L�E�O�H�� �>�«�@���� �$�� �O�D��

maison, c�¶�p�W�D�L�W���O�D���O�H�Y�H�U���H�W���O�D���P�H�W�W�U�H���D�X���I�D�X�W�H�X�L�O�����>�«�@���F�¶�p�W�D�L�W���O�X�L���I�D�L�U�H���X�Q���I�H�X���G�H���F�K�H�P�L�Q�p�H���>�«�@��

�F�¶�p�W�D�L�W���X�Q���P�R�P�H�Q�W���G�H���S�D�U�W�D�J�H���>�«�@�����(���� 

 

16.5.Offrir la possibilité au patient de se confier 

 

�(�O�O�H�� �Q�¶�D�� �S�D�V�� �Y�X�� �G�H�� �S�U�r�W�U�H���� �S�D�V�� �G�¶�K�R�P�P�H �G�H�� �U�H�O�L�J�L�R�Q���� �(�O�O�H�� �Q�H�� �O�¶�D�� �S�D�V�� �V�R�X�K�D�L�W�p���� �G�X�� �Poins pas 

�G�H�P�D�Q�G�p�� �>�«�@���� �0�D�L�V�� �L�O�� �D�X�U�D�L�W�� �S�H�X�W�� �r�W�U�H�� �I�D�O�O�X�� �T�X�¶�H�O�O�H�� �S�D�U�O�H�� �j�� �T�X�H�O�T�X�¶�X�Q���� �T�X�¶�H�O�O�H�� �V�H�� �O�L�E�q�U�H�� �G�H��

quelque chose. Elle est partie un peu trop dans la violence intérieure. E3 

 

�-�¶�D�L�� �F�R�P�S�U�L�V�� �T�X�H�� �O�H�� �E�H�V�R�L�Q�� �G�¶�X�Q�H�� �S�H�U�V�R�Q�Q�H�� �F�¶�H�V�W�� �G�H�� �F�R�P�P�X�Q�L�T�X�H�U���� �F�¶�H�V�W�� �G�H�� �S�D�U�O�H�U, raconter 

�X�Q�H���S�D�U�W�L�H���G�H���O�H�X�U���Y�L�H���>�«�@���(�� 

 

�>�«�@���8�Q�H���S�V�\�F�K�R�O�R�J�X�H���T�X�L���V�R�L�W���D�S�S�H�O�p�H���G�q�V���O�¶�D�U�U�L�Y�p�H���G�¶�X�Q���Q�R�X�Y�H�D�X���S�D�W�L�H�Q�W�����S�R�X�U���O�D���I�D�P�L�O�O�H�����(�� 

 

Par contre, est-�F�H�� �T�X�¶�L�O�� �\�� �D�Y�D�L�W�� �E�H�V�R�L�Q�� �T�X�¶�L�O�� �V�R�L�W�� �H�Q�� �V�R�L�Q�V�� �S�D�O�O�L�D�W�L�I�V�� �S�R�X�U�� �O�H�� �V�R�X�O�D�J�H�U��

moralement, ça aurait pu être fait un peu plus tôt. �>�«�@���9�R�L�O�j���� �F�H���T�X�H���M�H���V�X�J�J�q�U�H���F�¶�H�V�W���T�X�¶�R�Q��

�W�L�H�Q�Q�H���F�R�P�S�W�H���G�X���P�R�U�D�O���G�X���P�D�O�D�G�H�����T�X�¶�R�Q���W�L�H�Q�Q�H���F�R�P�S�W�H���G�H���V�R�Q���p�W�D�W���S�V�\�F�K�R�O�R�J�L�T�X�H�� �>�«�@�«���M�H��

�S�H�Q�V�H���T�X�H���F�¶�H�V�W���S�U�L�R�U�L�W�D�L�U�H�� E9 

 

16.6.Présence auprès du patient par le biais des associations, bénévoles 

 

�>�«�@��L�D���S�H�U�V�R�Q�Q�H���D���E�H�V�R�L�Q���G�H���Y�R�L�U���X�Q�H���S�U�p�V�H�Q�F�H�����F�¶�H�V�W���F�H���T�X�H���M�H���U�H�V�V�H�Q�V�����Q�H���S�D�V���V�H���V�H�Q�W�L�U���V�H�X�O�H����

�>�«�@��Je pense que pour une personne, moralement, de ne pas rester toute seule entre quatre 

murs, ce doit être réconfortant. Sinon, la personne se sent isolée et sur le plan santé, ça 

�V�¶�D�J�J�U�D�Y�H���H�Q�F�R�U�H���S�O�X�V���Y�L�W�H�« E5 

 

�0�D�L�V�� �G�H�V�� �D�V�V�R�F�L�D�W�L�R�Q�V���� �F�¶�H�V�W�� �E�L�H�Q�� �F�R�P�P�H�� �O�H�V�� �S�H�W�L�W�H�V�� �V�°�X�U�V�� �G�H�V�� �S�D�X�Y�U�H�V���� �>�«�@��Peut être des 

structures médico�V�R�F�L�D�O�H�V���S�R�X�U���Y�H�Q�L�U�«���(�� 

 

�>�«�@�� �O�¶�D�L�G�H�� �G�¶�D�Q�L�P�D�W�H�X�U�V�� �H�[�W�p�U�L�H�X�U�V�� �T�X�L�� �Y�L�H�Q�Q�H�Q�W�� �S�R�X�U�� �D�P�p�O�L�R�U�H�U�� �O�H�� �F�D�G�U�H�� �G�H��vie, par la 

�P�X�V�L�T�X�H���S�D�U���H�[�H�P�S�O�H���>�«�@�����(���� 
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17. Culpabilité des patients :  

 

17.1.�/�H�V���V�R�L�Q�V���H�W���O�D���G�L�V�S�R�Q�L�E�L�O�L�W�p���G�H�P�D�Q�G�p�V���j���O�¶�D�L�G�D�Q�W 

 

 �>�«�@��« �M�H���Y�R�X�V���H�Q�Q�X�L�H�����M�H���Y�R�X�V���F�U�p�p�H���G�H�V���V�R�X�F�L�V�����L�O���H�V�W���W�H�P�S�V���T�X�H���M�H���P�¶�H�Q���D�L�O�O�H�����(�W���Y�R�V���I�H�P�P�H�V����

�Y�R�W�U�H���Y�L�H�« ». E1 

 

�>�«�@���,l me disait « m�D�L�V���W�X���W�H���U�H�Q�G�V���F�R�P�S�W�H���� �W�¶�H�V���W�R�X�W�H���V�H�X�O�H�����O�H���W�U�D�Y�D�L�O���T�X�H���o�D���Y�D���W�H���I�D�L�U�H�����O�H�V��

soucis ». E10 

 

Elle me disait « �P�R�Q�� �'�L�H�X�� �P�D�� �I�L�O�O�H���� �T�X�¶�H�V�W-�F�H�� �T�X�H�� �M�H�� �W�H�� �G�R�Q�Q�H�� �F�R�P�P�H�� �W�U�D�Y�D�L�O���� �M�H�� �Q�¶�D�L�� �M�D�P�D�L�V��

voulu te donner ça comme travail ». E12 

 

17.2.La gêne et la honte ressentie par le patient    

 

Quelques fois elle me disait « �M�H�� �W�¶�H�Q�� �G�R�Q�Q�H�� �G�X�� �V�R�X�F�L �ª���� �-�H�� �P�H�� �V�X�L�V�� �G�H�P�D�Q�G�p�H�� �V�L�� �H�O�O�H�� �Q�¶�D�Y�D�L�W��

�S�D�V���K�R�Q�W�H���G�H���P�H���G�H�P�D�Q�G�H�U���W�R�X�W���F�H���W�U�D�Y�D�L�O���H�W���F�H���T�X�L���Q�¶�R�F�F�D�V�L�R�Q�Q�D�L�W���S�D�V���O�H���I�D�L�W���T�X�H�O�O�H���Q�¶�R�V�H���S�O�X�V��

�P�H���S�D�U�O�H�U�«���V�L���H�O�O�H���F�X�O�S�D�E�L�O�L�V�D�L�W�������(�� 

 

�(�O�O�H�� �Q�¶�p�W�D�L�W���S�D�V�� �F�R�Q�W�H�Q�W�H�� �T�X�¶�L�O�V�� �O�D�� �Y�R�L�H�Q�W�� ���V�D�� �I�D�P�L�O�O�H���� �G�D�Q�V�� �F�H�W�� �p�W�D�W���H�W�� �F�H�W�W�H�� �L�P�D�J�H�� �H�Q�� �G�H�U�Q�L�H�U��

souvenir. E6 

 

�&�¶�H�V�W���P�D���P�q�U�H���T�X�L���p�W�D�L�W���J�r�Q�p�H�����S�D�U�F�H���T�X�¶�H�O�O�H���p�W�D�L�W���W�U�q�V���S�X�G�L�T�X�H����E12 

 

�(�Q���I�D�L�W���L�O���Q�¶�D�X�U�D�L�W���S�D�V���D�L�P�p���T�X�¶�R�Q���O�H���Y�R�L�W���F�R�P�P�H���o�D�����L�O���V�H���Y�R�\�D�L�W���G�p�M�j���H�W���V�H���U�H�Q�G�D�L�W���Eien compte 

�T�X�¶�L�O���Q�¶�p�W�D�L�W���S�D�V���H�Q���V�X�S�H�U���I�R�U�P�H�«���(�� 

 

17.3.�/�¶�p�S�D�U�J�Q�H���G�H�V���D�L�G�D�Q�W�V���S�D�U���O�H���S�D�W�L�H�Q�W 

 

« �2�K�� �O�D�� �S�D�X�Y�U�H���� �F�¶�H�V�W�� �P�D�� �I�L�O�O�H���� �M�H�� �Q�H�� �Y�D�L�V�� �S�D�V�� �O�¶�H�P�E�r�W�H�U�« �ª���� �(�O�O�H�� �Y�R�X�O�D�L�W�� �P�¶�p�S�D�U�J�Q�H�U�«�� �>�«�@��

�H�O�O�H���Q�H���V�H���S�O�D�L�J�Q�D�L�W���S�O�X�V���>�«�@���H�O�O�H���Q�¶�R�V�D�L�W���S�O�X�V�������(�� 

 

�>�«�@���\�¶�D���S�O�H�L�Q���G�H���F�K�R�V�H�V���T�X�¶�L�O���Q�H���G�L�W���S�D�V���H�W���T�X�H���F�¶�p�W�D�L�W���S�R�X�U���S�D�V���T�X�¶�R�Q���D�L�W���S�O�X�V���G�H���S�H�L�Q�H�����(���� 



 137 

�>�«�@�� �O�H�� �G�p�V�L�U�� �G�H�� �Q�R�X�V�� �S�U�R�W�p�J�H�U���� �G�H�� �Q�H�� �S�D�V�� �U�p�S�D�Q�G�U�H�� �V�D�� �V�R�X�I�I�U�D�Q�F�H���� �>�«�@�� �H�O�O�H�� �Q�H�� �Y�R�X�O�D�L�W�� �S�D�V��

�O�D�L�V�V�H�U���G�¶�L�P�D�J�H���P�D�U�T�X�D�Q�W�H���H�W���G�X�U�H���G�H���V�R�Q���p�W�D�W�� E8 

 

 

18. Moment où sont survenues la maladie et la mort dans la vie du patient :  

 

18.3. �$�X���G�p�F�R�X�U�V���G�¶�X�Q���F�K�R�F���S�V�\�F�K�R�O�R�J�L�T�X�H 

 

Il y a des chocs psychologiques qui provoquent le déclenchement des maladies. E3 

 

18.4. Au début de la retraite du patient 

 

Je me suis dit «  elle va pouvoir profiter de sa retraite �ª�� �>�«�@���� �(�W�� �H�O�O�H�� �Q�¶�D�� �S�D�V�� �S�X���� �&�H�W�W�H��

maladie lui est tombée dessus. E3 

 

�>�«�@���H�O�O�H���D�O�O�D�L�W���r�W�U�H���j���O�D���U�H�W�U�D�L�W�H���D�X���P�R�L�V���G�H���M�X�L�Q�����>�«�@��Mais pour elle, ça signifiait quand même 

�O�H���G�p�E�X�W���G�H���O�D���I�L�Q�����H�O�O�H���O�¶�D���G�L�W���o�D�����H�W���D�Y�D�Q�W���G�¶�r�W�U�H���P�D�O�D�G�H�����(�O�O�H���G�L�V�D�L�W���T�X�H���O�D���U�H�W�U�D�L�W�H���F�¶�p�W�D�L�W���V�L�J�Q�H��

�G�¶�H�Q�Q�X�L�H�V���� �G�¶�H�Q�Q�X�L�H�V�� �G�H�� �V�D�Q�W�p�� �>�«�@ Elle avait associé ça, consciemment ou inconsciemment, 

je ne sais pas. E8 
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DISCUSSION 
 

 

I / METHODOLOGIE 

 

a- �0�p�W�K�R�G�H���G�¶�D�Q�D�O�\�V�H 

 

�/�¶�D�Q�D�O�\�V�H���T�X�D�O�L�W�D�W�L�Y�H���S�D�U���H�Q�W�U�H�W�L�H�Q�V���L�Q�G�L�Y�L�G�X�H�O�V���V�H�P�L-dirigés (ou semi-structurés) nous a paru, 

comme expliqué plus haut, la plus adaptée à notre étude. La technique du focus groupe 

(entretien avec un groupe pouvant se constituer de 4 à 12 personnes) ne semblait évidemment 

pas propice à la discussion libre et aisée des aidants dans cette situation de deuil46. Bien sûr, 

�Q�R�X�V�� �D�X�U�L�R�Q�V�� �S�X�� �Q�R�X�V�� �D�S�S�X�\�H�U�� �V�X�U�� �O�¶�H�[�H�P�S�O�H�� �G�H�V�� �J�U�R�X�S�H�V�� �G�H�� �S�D�U�R�O�H�V�� �S�R�X�U�� �O�H�V�� �S�H�U�V�R�Q�Q�H�V��

endeuillées (�S�U�R�S�R�V�p�V�� �S�D�U�� �H�[�H�P�S�O�H�� �S�D�U�� �O�¶�Dssociation Elisabeth Kübler-Ross47) mais dans ce 

�F�D�V���O�j�����O�H�V���S�H�U�V�R�Q�Q�H�V���V�R�Q�W���E�L�H�Q���V�R�X�Y�H�Q�W�����H�Q���S�O�X�V���G�¶�r�W�U�H���Y�R�O�R�Q�W�D�L�U�H�V�����j���O�¶�L�Q�L�W�L�D�W�L�Y�H���G�H���F�H�W���D�F�W�H���� 

Les entretiens directifs (ou entretiens individuels structurés) se basent sur un questionnaire et 

�G�R�Q�F���V�X�U���G�H�V���T�X�H�V�W�L�R�Q�V���I�H�U�P�p�H�V���� �,�O�V���U�H�O�q�Y�H�Q�W���G�H���O�¶�D�Q�D�O�\�V�H���T�X�D�Q�W�L�W�D�W�L�Y�H���H�W���Q�H���Q�R�X�V���S�H�U�P�H�W�W�D�L�H�Q�W��

�G�R�Q�F���S�D�V���G�¶�H�[�S�O�R�Uer le ressenti spontané des personnes. 

 

Dans notre cas, nous menons une étude par entretien à usage principal c'est-à-dire que 

« �O�¶�H�Q�W�U�H�W�L�H�Q���F�R�Q�V�W�L�W�X�H���O�H���P�R�G�H���G�H���F�R�O�O�H�F�W�H���S�U�L�Q�F�L�S�D�O���G�H���O�¶�L�Q�I�R�U�P�D�W�L�R�Q » 38.  

 

 

b- Echantillon 

 

�/�¶�p�F�K�D�Q�W�L�O�O�R�Q���V�¶�H�V�W���F�R�P�S�R�V�p���G�H���������D�Ldants naturels.  

Initialement, nous nous étions donnés comme objectif entre 15 et 20 entretiens pour réaliser 

�Q�R�W�U�H���p�W�X�G�H�����6�L���O�D���V�D�W�X�U�D�W�L�R�Q���G�H�V���G�R�Q�Q�p�H�V���Q�¶�p�W�D�L�W���S�D�V���R�E�W�H�Q�X�H�����Q�R�X�V���D�Y�L�R�Q�V���G�p�F�L�G�p���G�H���S�R�X�U�V�X�L�Y�U�H��

les entretiens. La retranscription informatique et �O�¶�D�Q�D�O�\�V�H���G�H�V���G�R�Q�Q�p�H�V���U�H�F�X�H�L�O�O�L�H�V���R�Q�W���G�R�Q�F���p�W�p��

initiées pendant la période des interviews. Nous avons donc pu constater une redondance des 

éléments de réponses au quatorzième entretien. Nous en avons réalisé deux supplémentaires 

�S�R�X�U���Q�R�X�V���D�V�V�X�U�H�U���G�H���O�¶�D�E�Vence de nouvelles données. Cependant au vu du temps nécessaire à 

�O�D���U�p�D�O�L�V�D�W�L�R�Q���G�¶�X�Q���H�Q�W�U�H�W�L�H�Q�����G�p�S�O�D�F�H�P�H�Q�W���G�H���O�¶�L�Q�W�H�U�Y�L�H�Z�H�U�����W�H�P�S�V���G�¶�H�Q�U�H�J�L�V�W�U�H�P�H�Q�W����debriefing 

�j�� �O�D�� �I�L�Q�� �G�H�� �O�¶�H�Q�W�U�H�W�L�H�Q���� �H�W�� �G�H�� �V�D�� �U�H�W�U�D�Q�V�F�U�L�S�W�L�R�Q�� ���H�Q�Y�L�U�R�Q�� ���K�� �S�D�U�� �H�Q�W�U�H�W�L�H�Q���� �S�X�L�V�� �H�Q�Y�L�U�R�Q�� ���K��
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�G�¶�D�Q�D�O�\�V�H�� �S�D�U�� �H�Q�W�U�H�W�L�H�Q������ �Q�R�X�V�� �Q�¶�D�Y�R�Q�V�� �S�D�V�� �U�H�F�U�X�W�p�� �G�D�Y�D�Q�W�D�J�H�� �G�¶�D�L�G�D�Q�W�V���� �(�Q�I�L�Q le nombre de 

�U�H�I�X�V���W�p�P�R�L�J�Q�H���G�¶�X�Q�H���G�L�I�I�L�F�X�O�W�p���j���U�H�F�U�X�W�H�U���G�H�V���S�D�U�W�L�F�L�S�D�Q�W�V���Y�R�O�R�Q�W�D�L�U�H�V���G�D�Q�V���X�Q���W�Hmps limité qui 

nous était imparti. 

 

Concernant les lieux des entretiens, nous avons toujours proposé un lieu calme à la 

convenance de �O�¶�D�Ldant. Il était également consenti que seules les deux personnes intéressées 

���O�¶�L�Q�W�H�U�Y�L�H�Z�H�U�� �H�W�� �O�¶�L�Q�W�H�U�Y�L�H�Z�p���� �V�H�U�D�L�H�Q�W�� �S�U�p�V�H�Q�Wes. Ceci nous assurait une qualité 

�G�¶�H�Q�U�H�J�L�V�W�U�H�P�H�Q�W�� �H�W�� �Q�R�X�V�� �S�H�U�P�H�W�W�D�L�W�� �G�¶�R�E�W�H�Q�L�U�� �O�D�� �F�R�Q�I�L�D�Q�F�H�� �H�W�� �O�¶�D�L�V�D�Q�F�H�� �G�H�� �O�¶�L�Q�W�H�U�Y�L�H�Z�p����

propices à un échange sans retenue.  

Les entretiens se sont effectués chez les aidants pour neuf aidants, à notre domicile pour trois 

�G�¶�H�Q�W�U�H�� �H�X�[���� �V�X�U�� �O�H�� �O�L�H�X�� �G�H�� �W�U�D�Y�D�L�O�� �G�H�� �O�¶�D�L�G�D�Q�W�� �S�R�X�U�� �X�Q�� �F�D�V���� �G�D�Q�V�� �O�H�V�� �O�R�F�D�X�[�� �G�H�� �O�¶�+�$�'�� �G�X�� �&�+��

Cannes pour une personne et enfin dans le bureau de la psychologue du service de médecine 

interne oncologie du CH de Cannes pour deux aidants.  

 

�8�Q�� �W�H�P�S�V�� �V�p�S�D�U�D�Q�W�� �O�D�� �V�X�U�Y�H�Q�X�H�� �G�X�� �G�p�F�q�V�� �H�W�� �O�¶�H�Q�W�U�H�W�L�H�Q�� �D�� �p�W�p�� �S�U�p�D�O�D�E�O�H�P�H�Q�W�� �U�p�I�O�p�F�K�L���� �1�R�X�V��

�Q�¶�D�Y�R�Q�V pas retrouvé de « temps de deuil » minimum ou autre dans la littérature. Par 

�H�[�S�p�U�L�H�Q�F�H���G�D�Q�V���O�H�V���V�H�U�Y�L�F�H�V���G�H���V�R�L�Q�V���S�D�O�O�L�D�W�L�I�V�����L�O���Q�R�X�V���D���p�W�p���U�H�F�R�P�P�D�Q�G�p���j���O�D���I�R�L�V���G�¶�D�W�W�H�Q�G�U�H��

quelques mois (6 à 9 mois) et avec un temps maximum de 3 ans, et également de suivre notre 

bon sens et de proposer tout simplement aux personnes volontaires. Nous avons opté pour 

cette deuxième solution qui nous paraissait la plus adaptée dans cette situation. Nous ne nous 

sommes donc pas limités en période minimale ni maximale et avons accepté toute personne 

volontaire. Cependant, la seule limite fixée était un décès survenu impérativement après 2005, 

année de publication de la loi Leonetti, pour ne pas compromettre les données de notre guide.     

 

Les entretiens se sont déroulés selon les conditions énumérées dans la partie méthodologie. 

�8�Q���U�D�S�S�H�O���G�H���F�H�V���F�R�Q�G�L�W�L�R�Q�V���O�H�X�U���p�W�D�L�W���I�D�L�W���H�Q���G�p�E�X�W���G�¶�H�Q�W�U�H�W�L�H�Q���V�¶�L�O�V���O�H���V�R�X�K�D�L�W�D�L�H�Q�W���D�L�Q�V�L���T�X�¶�X�Q��

�U�D�S�S�H�O���G�H���O�¶�R�E�M�H�F�W�L�I���G�X���W�U�D�Y�D�L�O�����,�O���O�H�X�U���p�W�D�L�W���V�W�L�S�X�O�p���T�X�H���O�¶�H�Q�W�U�H�W�L�H�Q���V�H���G�p�U�R�X�O�H�U�D�L�W���j���O�H�X�U���U�\�W�K�P�H����

se�O�R�Q�� �O�H�X�U�V�� �F�D�S�D�F�L�W�p�V�� �H�W�� �O�H�X�U�� �Y�R�O�R�Q�W�p���� �/�D�� �W�R�W�D�O�L�W�p�� �G�H�� �O�¶�H�Q�W�U�H�W�L�H�Q�� �p�W�D�L�W�� �H�Q�U�H�J�L�V�W�U�pe mais 

�O�¶�H�Q�U�H�J�L�V�W�U�H�P�H�Q�W���S�R�X�Y�D�L�W���r�W�U�H���L�Q�W�H�U�U�R�P�S�X���j���W�R�X�W���P�R�P�H�Q�W���V�L���E�H�V�R�L�Q�����S�D�X�V�H�«������ 

  

La durée des entretiens avait été estimée initialement à 45 minutes. Cette évaluation avait été 

faite selon la littérature concernant les études par entretiens semi-dirigés. Cette estimation 

�Q�R�X�V���V�H�P�E�O�D�L�W���S�H�U�W�L�Q�H�Q�W�H���D�X���Y�X���G�H���O�¶�R�U�J�D�Q�L�V�D�W�L�R�Q���H�W���G�X���W�H�P�S�V���Q�p�F�H�V�V�D�L�U�H���j���O�D���U�H�W�U�D�Q�V�F�U�L�S�W�L�R�Q���G�H�V��

�H�Q�W�U�H�W�L�H�Q�V�� �P�D�L�V�� �D�X�V�V�L�� �V�X�L�W�H�� �j�� �O�D�� �U�p�D�O�L�V�D�W�L�R�Q�� �G�¶�X�Q�� �H�Q�W�U�H�W�L�H�Q test sur un membre de notre 
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entourage. En effet celui-�F�L���Q�¶�D�S�S�D�U�W�H�Q�D�Q�W���S�D�V���D�X�� �P�L�O�L�H�X���P�p�G�L�F�D�O���� �F�H���S�U�p�D�O�D�E�O�H���Q�R�X�V���D���S�H�U�P�L�V��

�G�H���W�H�V�W�H�U���O�¶�L�Q�W�H�O�O�L�J�L�E�L�O�L�W�p���G�H���Q�R�W�U�H���J�X�L�G�H���H�W���V�D���G�X�U�p�H���S�U�p�Y�L�V�L�E�O�H���� 

Or la durée moyenne des entretiens a été finalement appréciée à 91 minutes soit le double. Ce 

�W�H�P�S�V���D���p�W�p���Q�p�F�H�V�V�D�L�U�H���D�X���U�H�F�X�H�L�O���G�H�V���G�R�Q�Q�p�H�V���R�E�W�H�Q�X�H�V�����,�O���Q�¶�D���G�R�Q�F���S�X���r�W�U�H���p�F�R�X�U�W�p���F�D�U���L�O���D�X�U�D�L�W��

fallu dans ce cas « amputer » le dialogue et les témoignages auxquels nous assistions, 

marqués de temps de pauses �H�W�� �G�¶�p�P�R�W�L�R�Q�V���� �0ême si nous réorientions les questions et 

recentrions la discussion quand les propos étaient hors sujet, nous avons tenu à respecter le 

temps de parole et les temps de silences de chaque personne. Pour bon nombre de ces 

personnes en deuil, ces entretiens é�W�D�L�H�Q�W�� �O�¶�R�F�F�D�V�L�R�Q�� �G�H�� �S�D�U�O�H�U�� �G�H�� �F�H�W�W�H�� �H�[�S�p�U�L�H�Q�F�H. Nous 

�Q�¶�D�Y�L�R�Q�V���Q�L���O�D���Y�R�F�D�W�L�R�Q���Q�L���O�D���S�U�p�W�H�Q�W�L�R�Q���G�H�� �U�p�D�O�L�V�H�U���X�Q���W�U�D�Y�D�L�O���G�H���S�V�\�F�K�R�W�K�p�U�D�S�L�H���j�� �W�U�D�Y�H�U�V���F�H�V��

�H�Q�W�U�H�W�L�H�Q�V���P�D�L�V�����F�H�W�W�H���G�p�P�D�U�F�K�H���D���S�U�R�E�D�E�O�H�P�H�Q�W���S�H�U�P�L�V���j���F�H�U�W�D�L�Q�V���D�L�G�D�Q�W�V���G�¶�D�Y�D�Q�F�H�U���G�D�Q�V���O�H�X�U��

�G�H�X�L�O�����/�¶�L�Q�W�H�U�S�U�p�W�D�W�L�R�Q���Q�¶�H�V�W���S�D�V���U�p�V�H�U�Y�p�H���j���O�¶�L�Q�W�H�U�Y�L�H�Z�H�U43. Le sujet interviewé réalise lui aussi 

�X�Q�H�� �D�Q�D�O�\�V�H�� �G�H�� �V�H�V�� �S�U�R�S�R�V�� �D�X�� �I�X�U�� �H�W�� �j�� �P�H�V�X�U�H�� �G�H�� �O�¶�H�Q�W�U�H�W�L�H�Q ���� �L�O�� �U�p�D�O�L�V�H�� �F�H�� �T�X�¶�L�O�� �G�L�W�� �H�W�� �G�D�Q�V��

quelle situation il se trouve, dans quelle réalité il évolue (stade de deuil ou de 

�F�R�P�S�U�p�K�H�Q�V�L�R�Q�������P�H�W���G�H�V���P�R�W�V���V�X�U���F�H�U�W�D�L�Q�H�V���Q�R�W�L�R�Q�V�����O�H�X�U���D�W�W�U�L�E�X�H���X�Q���V�H�Q�V�����&�¶�H�V�W���X�Q�H���V�R�U�W�H���G�H��

travail sur soi, de cheminement.  

 

  

c- Biais et forces de cette étude 

 

Une des forces de cette étude est la variété de notre échantillon. En effet, plus la population 

�H�V�W���G�L�Y�H�U�V�L�I�L�p�H�����S�O�X�V���H�O�O�H���H�V�W���U�L�F�K�H���H�W���G�R�Q�F���L�Q�W�p�U�H�V�V�D�Q�W�H���j���O�¶�D�Q�D�O�\�V�H���� 

Le nombre de participants a été de 16 su�M�H�W�V�����&�H���Q�R�P�E�U�H���V�¶�D�Y�q�U�H���F�R�U�U�H�F�W �S�R�X�U���F�H���W�\�S�H���G�¶�p�W�X�G�H����

�G�¶�D�X�W�D�Q�W���S�O�X�V���T�X�H���O�D���V�D�W�X�U�D�W�L�R�Q���G�Hs données a été obtenue. En revanche on compte 15 refus (3 

dans le Haut-�9�D�U���������G�D�Q�V���O�¶�(�V�W-Var, 3 dans les Alpes-Maritimes, 1 perdu de vu et enfin 1 dans 

le Var où aucun rendez-�Y�R�X�V���Q�¶�D���S�X���r�W�U�H���S�U�L�V���H�Q���U�D�L�V�R�Q���G�¶�X�Q�H���L�Q�F�R�P�S�D�W�L�E�L�O�L�W�p���W�R�W�D�O�H���G�¶�H�P�S�O�R�L��

du temps). Les raisons invoquées étaient une gêne de partager un épisode de vie aussi intime 

�R�X�� �O�H�� �U�H�I�X�V�� �G�H�� �U�D�Y�L�Y�H�U�� �G�H�V�� �V�R�X�Y�H�Q�L�U�V�� �G�R�X�O�R�X�U�H�X�[���� �0�D�L�V�� �O�H�� �I�D�L�W�� �T�X�H�� �O�¶�L�Q�W�H�U�Y�L�H�Z�H�U�� �V�R�L�W�� �L�Q�F�R�Q�Q�X��

�G�H�V���D�L�G�D�Q�W�V�����G�¶�D�X�W�D�Q�W���S�O�X�V���O�R�U�V�T�X�H���O�D���S�H�U�V�R�Q�Q�H���L�Q�W�H�U�P�p�G�L�D�L�U�H���D�E�R�U�G�D�Q�W���F�H�V���D�L�G�D�Q�W�V�����P�p�G�H�F�L�Q�«����

ne connaissait pas personnelleme�Q�W�� �O�¶�H�Q�T�X�r�W�H�X�U���� �D�� �W�U�q�V�� �F�H�U�W�D�L�Q�H�P�H�Q�W�� �L�Q�I�O�X�H�Q�F�p�� �O�¶�D�F�F�H�S�W�D�W�L�R�Q��

des aidants à participer à cette étude. En effet lorsque les médecins, psychologues, cadre 

infirmier etc. nous connaissant personnellement et (ou) professionnellement ont présenté puis 

proposé notre projet, les refus étaient bien moins nombreux.        
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�8�Q�H���D�X�W�U�H���S�D�U�W�L�F�X�O�D�U�L�W�p���G�H���Q�R�W�U�H���W�U�D�Y�D�L�O���H�V�W���T�X�¶�L�O���D���p�W�p���U�p�D�O�L�V�p���S�D�U���X�Q���V�H�X�O���H�Q�T�X�r�W�H�X�U���F�R�Q�F�H�U�Q�D�Q�W��

les aidants naturels, impliquant ainsi un seul et même retranscripteur, et donc un seul 

analyseur.   

En revanche pour la comparaison en miroir de nos deux populations respectives�����Q�R�X�V���O�¶�D�Y�R�Q�V��

effectuée en binôme, sous forme de triangulation et donc utilisant un double encodage, 

apparaissant dans la discussion.   

 

�1�R�X�V�� �Q�¶�D�Y�R�Q�V�� �S�D�V�� �H�I�I�H�F�W�X�p�� �G�H�� �© rétroaction des aidants » c'est-à-�G�L�U�H�� �T�X�H�� �Q�R�X�V�� �Q�¶�D�Y�R�Q�V�� �S�D�V��

�V�R�X�P�L�V�� �D�X�[�� �S�D�U�W�L�F�L�S�D�Q�W�V�� �Q�R�W�U�H�� �D�Q�D�O�\�V�H�� �D�I�L�Q�� �T�X�¶�L�O�V�� �O�D�� �Y�p�U�L�I�L�H�Q�W45.  Cela aurait pu apporter une 

�Y�D�O�H�X�U�� �D�M�R�X�W�p�H�� �j�� �Q�R�W�U�H�� �W�U�D�Y�D�L�O�� �P�D�L�V�� �O�H�� �W�H�P�S�V�� �Q�R�X�V�� �D�� �P�D�Q�T�X�p���� �0�D�L�V�� �D�X�V�V�L�� �Q�¶�D�X�U�D�L�W-il pas été 

indélicat de relancer ces personnes, à revivre encore une fois cette épreuve difficile ? Peut-

�r�W�U�H�����Q�¶�D�X�U�L�R�Q�V-nous pas perdu en authenticité car certaines perso�Q�Q�H�V���Q�¶�D�X�U�D�L�H�Q�W���S�H�X�W-être pas, 

a posteriori���� �D�F�F�H�S�W�p�� �G�¶�D�Y�R�L�U�� �S�X�� �H�[�S�U�L�P�H�U�� �G�H�� �W�H�O�V�� �S�U�R�S�R�V �"�� �1�¶�D�X�U�L�R�Q�V-nous pas placé ces 

personnes dans une situation gênante ?    

 

Cependant, un courrier a été envoyé à chaque participant au terme de ce travail résumant les 

�S�U�L�Q�F�L�S�D�X�[���U�p�V�X�O�W�D�W�V���H�W���O�D���F�R�Q�F�O�X�V�L�R�Q���G�H���O�¶�p�W�X�G�H���� 

 

Le Comité de Protection des Personnes a été contacté à plusieurs reprises mais 

malheureusement sans réponse. Leur aval sur notre méthode de travail aurait pu ajouter de la 

�Y�D�O�H�X�U���j���O�¶�p�W�X�G�H������ 

 

�8�Q�� �E�L�D�L�V�� �L�Q�K�p�U�H�Q�W�� �j�� �F�H�� �W�\�S�H�� �G�¶�p�W�X�G�H�� �H�V�W�� �O�D�� �V�X�E�M�H�F�W�L�Y�L�W�p�� �G�H�� �O�¶�L�Q�I�R�U�P�D�W�L�R�Q�� �Y�L�D�� �O�¶�H�Q�W�U�H�W�L�H�Q����

�/�¶�D�Q�D�O�\�V�H�� �H�V�W�� �L�P�P�D�Q�T�X�D�E�O�H�P�H�Q�W�� �G�L�I�I�p�U�H�Q�W�H�� �V�H�O�R�Q�� �O�¶�H�Q�T�X�r�W�H�X�U���� �P�r�P�H�� �H�Q�� �I�D�L�V�D�Q�W�� �S�U�H�X�Y�H��

�G�¶�R�E�M�H�F�W�L�Y�L�W�p���� �1�R�X�V�� �P�D�Q�T�X�R�Q�V�� �G�H�� �F�H�� �I�D�L�W�� �G�H�� �U�H�S�U�R�G�X�F�W�L�E�L�O�L�W�p�� �H�W�� �G�H�� �J�p�Q�p�U�D�O�L�V�D�W�L�R�Q�� �G�H�� �Q�R�V��

résultats (validité externe) 48. Par contre, cette subjectivité consiste aussi en la force de ce 

travail car permet, par d�p�I�L�Q�L�W�L�R�Q���� �G�¶�D�W�W�H�L�Q�G�U�H�� �G�H�V�� �V�H�Q�W�L�P�H�Q�W�V�� �H�W�� �U�H�V�V�H�Q�W�L�V�� �S�U�R�S�U�H�V�� �j�� �O�D��

population étudiée.  

 

�/�¶�H�[�S�O�R�L�W�D�W�L�R�Q�� �G�X�� �W�K�q�P�H�� �G�H�V�� �F�U�R�\�D�Q�F�H�V�� �Q�¶�D�� �S�X�� �r�W�U�H�� �p�W�X�G�L�p�H�� �X�Q�L�T�X�H�P�H�Q�W�� �S�R�X�U�� �O�H�V�� �D�L�G�D�Q�W�V�� �G�H��

�I�D�o�R�Q�� �S�H�U�V�R�Q�Q�H�O�O�H���� �/�H�V�� �P�p�G�H�F�L�Q�V�� �J�p�Q�p�U�D�O�L�V�W�H�V�� �Q�¶�R�Q�W�� �S�D�V�� �U�p�S�R�Q�G�X�� �H�Q�� �O�H�X�U�� �Q�R�P���� �H�Q�� �O�Hurs 

croyances, mais en celles des patients et aidants dans des situations de fin de vie. Leurs 

réponses sous-entendaient la répercussion de ces croyances dans leurs prises en charge.   

�'�R�Q�F�� �Q�R�X�V�� �Q�¶�D�Y�R�Q�V�� �S�D�V�� �Y�U�D�L�P�H�Q�W�� �G�H�� �F�R�P�S�D�U�D�L�V�R�Q�� �P�L�U�R�L�U. De même, �O�¶�R�U�J�D�Q�Lsation de 
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�O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W���H�W���O�H���Y�p�F�X���G�H���O�D���P�R�U�W���Q�¶�R�Q�W���S�D�V���p�W�p���S�H�U�o�X�V���G�H���O�D���P�r�P�H���I�D�o�R�Q���G�D�Q�V���Q�R�V���G�H�X�[��

populations. Un aidant naturel nous relate une situation de fin de vie. Un médecin généraliste 

�Q�R�X�V���U�D�F�R�Q�W�H���O�H�V���G�L�I�I�p�U�H�Q�W�V���F�D�V���T�X�¶�L�O���D���S�X���U�H�Q�F�R�Q�W�U�H�U���G�D�Q�V���Von exercice libéral. Il nous parle de 

�O�D�� �I�L�Q�� �G�H�� �Y�L�H�� �G�H�� �I�D�o�R�Q�� �S�O�X�V�� �Y�D�V�W�H���� �� �&�K�H�]�� �O�H�V�� �D�L�G�D�Q�W�V���� �O�¶�R�U�J�D�Q�L�V�D�W�L�R�Q�� �G�H�� �O�D�� �S�U�L�V�H�� �H�Q�� �F�K�D�U�J�H��

concerne le lieu de fin de vie définitif après recueil des souhaits du patient et cheminement de 

�O�D���G�p�F�L�V�L�R�Q���D�Y�H�F���O�¶�D�L�G�D�Q�W�����&�K�Hz le médecin généraliste, il existe plusieurs cas de fin de vie au 

�P�R�P�H�Q�W�� �G�H�� �O�¶�L�Q�W�H�U�Y�L�H�Z���� �D�Y�H�F�� �G�H�V�� �� �O�L�H�X�[�� �G�L�I�I�p�U�H�Q�W�V�� �H�W�� �G�R�Q�F�� �X�Q�H�� �T�X�H�V�W�L�R�Q�� �D�S�S�U�R�S�U�L�p�H���� �V�Dns 

comparaison possible. Aussi pour le vécu de la mort, le médecin ne peut pas généraliser 

chaque expérience vécue car elles sont toutes aussi singulières les unes que les autres. Mais il 

ne pouvait non plus les énumérer une par une.   

 

On admet aisément un possible biais de mémoire chez les aidants. Lors des entretiens, 

certains faits anciens ont pu être omis, ou du moins certains détails auraient pu modifier le 

�F�R�Q�W�H�Q�X�� �G�H�� �Q�R�W�U�H�� �D�Q�D�O�\�V�H���� �,�Q�L�W�L�D�O�H�P�H�Q�W���� �O�D�� �S�p�U�L�R�G�H�� �H�Q�W�U�H�� �O�H�� �G�p�F�q�V�� �G�X�� �S�D�W�L�H�Q�W�� �H�W�� �O�¶�H�Q�W�U�H�W�L�H�Q�� �G�H��

�O�¶�D�L�Gant a été limitée à 3 ans. Puis elle a été étendue devant le volontariat des participants. 

�1�R�X�V�� �Q�¶�Dvions pas retrouvé de donnée dans la littérature à ce sujet. Nous avons donc établi 

�T�X�H���W�R�X�W�H���S�H�U�V�R�Q�Q�H���Y�R�O�R�Q�W�D�L�U�H�����T�X�H�O�T�X�H���V�R�L�W���O�D���S�p�U�L�R�G�H���G�H���G�H�X�L�O�����S�R�X�Y�D�L�W���V�¶�H�[�S�U�L�P�H�U���V�L���H�O�O�H���H�Q��

�U�H�V�V�H�Q�W�D�L�W���O�H���E�H�V�R�L�Q���H�W���O�¶�H�Q�Y�L�H���������F�D�V���G�H���G�p�F�q�V���G�D�W�D�Q�W���G�H���P�R�L�Q�V���G�H�������P�R�L�V��������cas survenus entre 

6 et 18 mois, et 3 cas supérieurs à 18 mois). La seule limite était un décès survenu après 2005 

(loi Leonetti).  

Ces événements de vie, très marquants, ont été relatés bien souvent avec de nombreux détails.   

Cependant on remarque une possible atténuation des propos et des difficultés rencontrées 

avec le temps. Est-�F�H���H�Q���U�D�L�V�R�Q���G�¶un travail de deuil sous jacent induisant cela ?   

 

De plus nous avons inclus des cas extrêmes ou déviants45, c'est-à-dire des personnes se 

distinguant par des expériences particulières (accompagnement jugé de très bonne qualité ou 

�D�X�� �F�R�Q�W�U�D�L�U�H���� �W�U�D�X�P�D�W�L�V�D�Q�W�� �H�W�� �V�¶�p�W�D�Q�W�� �P�D�O�� �S�D�V�V�p�� �R�X�� �E�L�H�Q�� �Y�D�U�L�p�W�p�� �G�H�� �O�D�� �S�D�W�K�R�O�R�J�L�H�� �G�X�� �S�D�W�L�H�Q�W��

�G�p�F�p�G�p�«������ �&�H�W�W�H�� �L�Q�F�O�X�V�L�R�Q�� �Q�R�X�V�� �D�� �S�H�U�P�L�V�� �G�¶�H�Q�U�L�F�K�L�U�� �Q�R�W�U�H�� �D�Q�D�O�\�V�H�� �P�D�L�V�� �D�X�V�V�L�� �G�¶�D�W�W�H�L�Q�G�U�H�� �O�D��

saturation des données, malgré des périodes de deuil très variables.  

 

Nous nous sommes également heurtés à un biais de sélection car les participants étaient des 

�S�H�U�V�R�Q�Q�H�V���P�R�W�L�Y�p�H�V���H�W���O�H���S�O�X�V���V�R�X�Y�H�Q�W���F�R�Q�Q�X�H�V���G�H���O�¶�L�Q�W�H�U�Y�L�H�Z�H�U�����&�H�O�D���S�H�U�P�H�W���D�X�V�V�L���G�¶�H�Q�U�L�F�K�L�U��

no�W�U�H�� �p�F�K�D�Q�W�L�O�O�R�Q�� �G�H�� �S�D�U�� �V�D�� �Y�D�U�L�p�W�p���� �0�D�L�V�� �F�H�F�L�� �D�� �S�X�� �H�Q�W�U�D�v�Q�H�U�� �X�Q�� �E�L�D�L�V�� �G�¶�L�Q�W�H�U�S�U�p�W�D�W�L�R�Q�� �F�D�U����
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�P�D�O�J�U�p���W�R�X�W�H���V�X�E�M�H�F�W�L�Y�L�W�p���P�L�V�H���j���S�D�U�W�����L�O���\���D���H�X���X�Q�H���S�U�R�E�D�E�O�H���L�Q�I�O�X�H�Q�F�H���G�D�Q�V���O�¶�H�[�S�p�U�L�H�Q�F�H���H�W���O�H��

vécu de ces situations.  

Et enfin �R�Q�� �V�R�X�S�o�R�Q�Q�H�� �X�Q�� �E�L�D�L�V�� �G�D�Q�V�� �O�¶�L�Q�Y�H�V�Wigation car peut-être, certains aidants ont fait 

�S�U�H�X�Y�H�� �G�H�� �U�H�W�H�Q�X�H�� �I�D�F�H�� �j�� �O�¶�L�Q�W�H�U�Y�L�H�Z�H�U���� �0�D�L�V�� �D�X�� �Y�X�� �G�H�� �O�D�� �T�X�D�Q�W�L�W�p�� �G�H�� �G�L�I�I�L�F�X�O�W�p�V�� �U�H�Q�F�R�Q�W�U�p�H�V��

�p�Q�X�P�p�U�p�H�V�� �H�W�� �O�D�� �V�L�Q�F�p�U�L�W�p�� �G�H�V�� �S�U�R�S�R�V���� �W�R�X�W�H�� �O�¶�p�P�R�W�L�R�Q�� �H�Q�J�H�Q�G�U�p�H�� �Q�R�X�V�� �O�D�L�V�V�H�� �S�H�Q�V�H�U�� �T�X�H�� �F�H��

biais est minimisé.   

 

 

 

II / RESULTATS �'�(���/�¶�$�1�$�/�<�6�( 

 

a- Données démographiques de la population 

 

Le lieu de décès a été majoritairement au domicile (9 sur 16) avec respect du souhait initial du 

patient pour 7 cas sur 9. Dans la littérature, les décès survenant au domicile sont estimés à 

26,5% 1 avec toutefois une proportion plus importante dans le sud de la France (34% en 

�U�p�J�L�R�Q�� �3�$�&�$������ �,�O�� �I�D�X�W�� �Q�R�W�H�U�� �T�X�H�� �O�H�� �O�L�H�X�� �G�H�� �G�p�F�q�V�� �Y�D�U�L�H�� �V�H�O�R�Q�� �O�¶�k�J�H���� �O�D�� �S�D�W�K�R�O�R�J�L�H���� �O�H�� �V�W�D�W�X�W��

social et le sexe19.  

 

Pour 6 aidants naturels interrogés, le domicile était partagé avec le proche malade. Cependant 

sur les 9 décès survenus au domicile, 4 se sont produits au domicile commun. Nous aurions 

�S�X�� �S�H�Q�V�H�U�� �T�X�H�� �O�H�� �I�D�L�W�� �G�¶�K�D�E�L�W�H�U�� �V�R�X�V�� �O�H�� �P�r�P�H�� �W�R�L�W�� �S�X�L�V�V�H�� �I�D�Y�R�U�L�V�H�U�� �O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W�� �D�X��

�G�R�P�L�F�L�O�H���G�¶�X�Q�H���S�H�U�V�R�Q�Q�H���H�Q���I�L�Q��de vie.  

 

�/�¶�k�J�H�� �P�R�\�H�Q�� �G�H�V�� �D�L�G�D�Q�W�V�� �p�W�D�L�W�� �G�H�� ���������� �D�Q�V�� �G�D�Q�V�� �Q�R�W�U�H�� �p�W�X�G�H�� �D�Y�H�F�� �X�Q�H�� �P�D�M�R�U�L�W�p�� �G�H�� �S�H�U�V�R�Q�Q�H�V��

�k�J�p�H�V�� �G�H�� ������ �j�� ������ �D�Q�V�� �H�W�� �V�X�U�W�R�X�W�� �G�¶�X�Q�� �k�J�H�� �V�X�S�p�U�L�H�X�U�� �j�� ������ �D�Q�V���� �&�H�O�D�� �F�R�U�U�H�V�S�R�Q�G�� �D�X�[�� �G�R�Q�Q�p�H�V��

retrouvées dans la littérature, notamment dans des études canadienn�H�V�����R�•���O�H���F�R�Q�F�H�S�W���G�¶�D�L�G�D�Q�W��

naturel est largement répandu et encouragé26. En revanche on retrouve une grande majorité 

�G�¶�H�Q�I�D�Q�W���D�F�F�R�P�S�D�J�Q�D�Q�W���O�H�X�U���S�D�U�H�Q�W���H�Q���I�L�Q���G�H���Y�L�H�����F�R�U�U�H�V�S�R�Q�G�D�Q�W�����V�D�Q�V���G�R�X�W�H���j���X�Q���Y�L�H�L�O�O�L�V�V�H�P�H�Q�W��

de la population française et à la génération du baby-boom.  

 

Le sexe des participants était féminin pour la grande majorité (12 sur 16)49. Cela influence 

très certainement les lieux de fin de vie mais aucune corrélation ne peut être faite à ce stade.  
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Les pathologies ayant conduit aux décès sont variées parmi les maladies graves chroniques et 

évoluées. Certains aidants ont été sollicités pour la �S�D�U�W�L�F�X�O�D�U�L�W�p�� �T�X�¶�D�� �S�X�� �U�H�S�U�p�V�H�Q�W�H�U 

�O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W���G�¶�X�Q���S�U�R�F�K�H���D�W�W�H�L�Q�W���G�H���W�H�O�O�H���P�D�O�D�G�L�H�����F�K�R�L�[���G�H���F�D�V���G�p�Y�L�D�Q�W�V�����H�[�S�O�L�F�L�W�p���S�O�X�V��

haut dans le paragraphe « échantillon �ª�������0�D�L�V���L�O���I�D�X�W���U�H�F�R�Q�Q�D�v�W�U�H���T�X�¶�X�Q�H���J�U�D�Q�G�H���P�D�M�R�U�L�W�p���G�H�V��

pathologies était dominée par les maladies cancéreuses évoluées. Selon les récentes enquêtes, 

�Q�R�X�V���V�D�Y�R�Q�V���T�X�H���O�H�V���T�X�H�O�T�X�H�V���S�D�W�L�H�Q�W�V���E�p�Q�p�I�L�F�L�D�Q�W���G�H�V���V�R�L�Q�V���S�D�O�O�L�D�W�L�I�V���j���O�¶�K�{�S�L�W�D�O���������������V�R�Q�W���H�Q 

majorité atteints de cancer19.  

 

Le statut social est varié et bien réparti dans notre étude avec 3 personnes de profession 

médicale (2 aides soignants et 1 médecin). Les lieux de fin de vie pour ces 3 cas ont été 

différents pour diverses raisons. Mais nous avons remarqué que ces personnes ne se disaient 

pas isolées sur le plan géographique et social. Est-ce de par leur profession et leur entourage 

professionnel éventuel ou de par une angoisse moins importante relative à cet 

accompagnement ? 

 

�/�¶�L�V�R�O�H�P�H�Q�W�� �J�p�R�J�U�D�S�K�L�T�X�H���� �H�V�W�L�P�p�� �V�H�O�R�Q�� �O�D�� �V�X�E�M�H�F�W�L�Y�L�W�p�� �G�H�V�� �V�X�M�H�W�V���� �Q�¶�p�W�D�L�W�� �S�D�V�� �Q�p�J�O�L�J�H�D�E�O�H : 6 

cas sur 16. Nous savons que cela représente une difficulté supplémentaire pour les aidants 

dans cette épreuve de vie. Cela nous renvoie à la nécessité, pour certains cas en demande, de 

�V�R�O�O�L�F�L�W�H�U���O�H�V���D�V�V�R�F�L�D�W�L�R�Q�V���G�H���E�p�Q�p�Y�R�O�H�V���D�I�L�Q���G�¶�D�Vsurer un soutien adapté.  

 

Enfin �Q�R�X�V�� �D�Y�L�R�Q�V�� �X�Q�H�� �J�U�D�Q�G�H�� �P�D�M�R�U�L�W�p�� �G�¶�D�L�G�D�Q�W�V�� �F�U�R�\�D�Q�W�V�� ��12 sur 16), sans distinction de 

religion ou conviction spirituelle. En revanche nous avons noté 5 cas de rupture avec la foi, 

événements fréquents en situation de fin de vie mais non explorés dans la littérature.  
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b- Discussion par comparaison en miroir des deux échantillons : aidants naturels 

et médecins généralistes 

 

A partir des thèmes et sous-thèmes recueillis après analyse de chaque population, nous en 

avons dégagé des « idées forces ». A partir de celles-�F�L���� �Q�R�X�V�� �D�Y�R�Q�V�� �S�U�R�F�p�G�p�� �j�� �O�¶�D�Q�D�O�\�V�H�� �H�Q��

�E�L�Q�{�P�H�����F�¶�H�V�W-à-dire à la comparaison en miroir de nos deux études.  

En premier lieu, il a été question de mettre en évidence les idées communes aux médecins 

généralistes et aux aidants naturels. Puis �Q�R�X�V�� �D�Y�R�Q�V�� �U�H�F�K�H�U�F�K�p�� �O�¶�H�[�L�V�W�H�Q�F�H�� �G�H�� �S�R�L�Q�W�V��

diamétralement opposables ou contradictoires ou encore complémentaires.  

Les données spécifiques à chacune de nos deux populations (non comparables) seront 

commentées plus bas dans nos ouvrages respectifs.  

  

�x Le patient au centre de la prise en charge :  

 

�2�Q���U�H�W�U�R�X�Y�H���D�X�W�D�Q�W���G�¶�H�[�S�p�U�L�H�Q�F�Hs d�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W que de définitions.   

Aidants naturels et médecins �V�¶�D�F�F�R�U�G�H�Q�W�� �j�� �S�U�L�R�U�L�V�Hr le patient, ses souhaits, son confort. 

�$�X�W�R�X�U�� �G�X�� �S�D�W�L�H�Q�W���� �L�O�V�� �V�¶�D�W�W�H�O�Oent à faire preuve de souplesse et de douceur afin d�H�� �O�¶�D�L�G�H�U��à 

�Y�L�Y�U�H���V�D�� �I�L�Q���G�H���Y�L�H���H�W���Q�R�Q���j�� �O�D���V�X�E�L�U���� �6�D�Y�R�L�U���U�H�V�W�H�U���D�X�[�� �F�{�W�p�V���G�X���P�D�O�D�G�H�����(������ �(�������� �V�¶�D�G�D�S�W�H�U���j��

son rythme (E2, E4, E10), sans le devancer ni le retarder dans son cheminement, sont leurs 

priorités. 

�0�D�L�V�� �O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W�� �V�R�X�V-�H�Q�W�H�Q�G�� �p�J�D�O�H�P�H�Q�W�� �G�H�� �Q�H�� �S�D�V�� �Q�p�J�O�L�J�H�U�� �O�¶�D�L�G�D�Q�W�� �Q�D�W�X�U�H�O���� �/�H��

�S�V�\�F�K�L�D�W�U�H�� �&�K�U�L�V�W�R�S�K�H�� �)�D�X�U�p�� �Q�R�W�H�� �T�X�H�� �O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W�� �P�D�U�T�X�H�� �O�H�� �G�p�E�X�W�� �G�X�� �G�H�X�L�O�� �F�D�U�� �O�D��

qualité d�H���F�H���G�H�U�Q�L�H�U���G�p�S�H�Q�G���G�H���O�D���T�X�D�O�L�W�p���G�H���O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W21.  

 

�/�H�V���G�p�F�L�V�L�R�Q�V���V�R�Q�W���S�U�L�V�H�V���H�Q���S�U�p�V�H�Q�F�H���G�X���S�D�W�L�H�Q�W���H�W���D�Y�H�F���V�R�Q���D�F�F�R�U�G�����(�������(�����������P�r�P�H���V�¶�L�O���I�D�X�W��

le convaincre et négocier avec lui (E5, E14, E15, E16).  

Les aidants et les médecins rappellent aussi que chaque décision a tenu compte de 

�O�¶�H�Q�Y�L�U�R�Q�Q�H�P�H�Q�W���G�X���S�D�W�L�H�Q�W�����T�X�H ce soit matériel ou humain (E7, E8, E11). 

Effectivement, le souhait de la personne malade de finir sa vie à domicile50 ne rencontre pas 

toujours celui de ses proches. Dans notre étude, les souhaits exprimés par les patients sur le 

�O�L�H�X���G�H���I�L�Q���G�H���Y�L�H���R�Q�W���W�R�X�M�R�X�U�V���p�W�p���D�X���G�R�P�L�F�L�O�H�����$�X�F�X�Q���Q�¶�D���H�[�S�U�L�P�p���O�H���V�R�X�K�D�L�W���G�H���I�L�Q�L�U���V�D���Y�L�H���H�Q��

institution. �'�D�Q�V�� �O�H�� �U�D�S�S�R�U�W�� �G�H�� �O�¶�2�1F�9�� ���������� �V�X�U�� �O�¶�p�W�D�W�� �G�H�V�� �O�L�H�X�[�� �G�H�� �O�D�� �I�L�Q�� �G�H�� �Y�L�H�� �H�Q�� �)�U�D�Q�F�H����
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nous retrouvons 81% de souhaits de finir sa vie au domicile1. 

Dans ces situations, il est parfois délicat de trouver un équilibre entre la nécessité de respecter 

autant que possible la volonté du malade, et celle de ne pas mettre en difficulté les aidants. 

Car le maintien à domicile implique un investissement important de la part des proches que 

nous développerons par la suite. 

 

�3�O�D�F�H�U���O�H���S�D�W�L�H�Q�W���D�X���F�°�X�U���G�H���O�D���S�U�L�V�H���H�Q���F�K�D�U�J�H���L�P�S�O�L�T�X�H���T�X�H���F�H���G�H�U�Q�L�H�U���F�R�Q�Q�D�L�V�V�H���R�X�����H�Q���F�D�V���G�H��

�G�p�Q�L�����D�L�W���H�X���O�D���S�R�V�V�L�E�L�O�L�W�p���G�¶�D�F�F�p�G�H�U���j���O�D���W�R�W�D�O�L�W�p���G�H�V���Lnformations concernant �O�¶�p�Y�R�O�X�W�L�R�Q���G�H���V�D��

maladie���� �&�H�W�W�H�� �Q�R�W�L�R�Q�� �S�H�U�P�H�W�� �D�L�Q�V�L�� �G�¶�L�Q�W�U�R�G�X�L�U�H�� �O�H�� �© �S�U�L�Q�F�L�S�H�� �G�¶�D�X�W�R�Q�R�P�L�H » (E16)51, la 

rédaction de directives anticipées, et le choix de la personne de confiance prévus par les lois 

Kouchner et Leonetti 31,52. 

Evoquées lors de nos entretiens par les médecins traitants et les aidants (E4, E16), les 

directives anticipées sont connues, sans toutefois être rédigées (E6, E9, E12, E15). Elles sont 

soit émises avec le médecin traitant, soit convenues �H�Q�W�U�H���O�¶�D�L�Gant et le patient (E4, E6, E12) 
19. La thèse effectuée par Stéphanie Baudin53 traite des freins au recueil de ces directives par 

�O�H�V�� �P�p�G�H�F�L�Q�V�� �J�p�Q�p�U�D�O�L�V�W�H�V���� �&�H�� �W�U�D�Y�D�L�O���� �F�R�P�P�H�� �G�¶�D�X�W�U�H�V�� �p�W�X�G�H�V, �I�R�Q�W�� �O�H�� �F�R�Q�V�W�D�W�� �G�¶�X�Q�� �P�D�Q�T�X�H��

�G�¶�L�Q�I�R�U�P�D�W�L�R�Qs du corps médical de la loi Leonetti, ainsi que de la difficulté de se projeter et 

�G�¶envisager la mort 5,54. Or lorsque ces directives existent, les médeci�Q�V���G�p�F�O�D�U�H�Q�W���T�X�¶�H�O�O�H�V���R�Q�W��

aidé pour 72% des décisions médicales et semblent favoriser les échanges sur la fin de vie et 

la mort 11,19,55. 

Rendre ce recueil de données systématique permettrait aux aidants de limiter les doutes qui 

�O�H�V�� �D�V�V�D�L�O�O�H�Q�W���O�R�U�V�T�X�H�� �O�H�� �S�D�W�L�H�Q�W���Q�¶�H�V�W�� �S�O�X�V�� �H�Q�� �p�W�D�W���G�¶�H�[�S�U�L�P�H�U���V�D�� �Y�R�O�R�Q�W�p���� �0�D�L�V�� �O�H�X�U�� �U�p�G�D�F�W�L�R�Q��

�L�Q�V�L�Q�X�H�� �G�¶�D�E�R�U�G�H�U�� �O�D�� �I�L�Q�� �G�H�� �Y�L�H�� �H�W�� �S�H�X�Y�H�Q�W�� �P�r�P�H�� �I�D�Y�R�U�L�V�H�U�� �O�¶�p�F�K�Dnge à ce sujet5. Dans nos 

résultats, cette approche délicate doit se faire idéalement de façon progressive, adaptée au 

patient (E2, E9, E16)56�����0�D�L�V���H�O�O�H���D���S�X���D�X�V�V�L���V�H���S�U�R�G�X�L�U�H���j���O�¶�R�F�F�D�V�L�R�Q���G�¶�X�Q�H���D�O�W�p�U�D�W�L�R�Q���G�H���O�¶�p�W�D�W��

général au cours de la maladie (E5, E9) �R�X�� �H�Q�F�R�U�H�� �G�H�� �O�¶�D�U�U�r�W�� �G�H�V�� �W�U�D�L�W�H�P�H�Q�W�V�� ���(������ �(�������� �(��������

E14).  
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�x Une relation de confiance entre médecin généraliste et aidant 

naturel :   

 

Nombreux aidants et médecins nous affirment que le temps de discussion est très important 

pou�U���O�D���V�X�L�W�H���G�H���O�¶�D�F�F�R�P�Sagnement. Cependant on note un défaut de communication.  

 

�7�R�X�W���G�¶�D�E�R�U�G���O�H�V���W�K�q�P�H�V���G�H���O�D���P�R�U�W���H�W���G�H���O�D���I�L�Q���G�H���Y�L�H���V�R�Q�W���L�Q�V�X�I�I�L�V�D�P�P�H�Q�W���D�E�R�U�G�p�V�����/�D��

mort est occultée du quotidien donc inenvisageable16. Paradoxalement les aidants et les 

�P�p�G�H�F�L�Q�V�� �V�¶�D�F�F�R�U�G�H�Q�W�� �j�� �F�R�Q�I�L�U�P�H�U�� �O�¶�D�F�W�L�R�Q�� �E�p�Q�p�I�L�T�X�H�� �G�¶�D�E�R�U�G�H�U�� �F�H�� �W�K�q�P�H. Il permet alors de 

�G�p�V�D�P�R�U�F�H�U�� �F�H�U�W�D�L�Q�H�V�� �V�L�W�X�D�W�L�R�Q�V���� �G�¶�D�Y�D�Q�F�H�U55 ���(�������� �(�������� �(���������� �H�W�� �G�¶�p�W�D�E�O�L�U�� �X�Q�H�� �U�H�O�D�W�L�R�Q�� �G�H��

�F�R�Q�I�L�D�Q�F�H���� �'�D�Q�V�� �Q�R�W�U�H�� �p�W�X�G�H���� �O�H�V�� �D�L�G�D�Q�W�V�� �Q�D�W�X�U�H�O�V�� �F�L�W�H�Q�W�� �X�Q�� �P�D�Q�T�X�H�� �G�¶�L�Q�L�W�L�D�W�L�Y�Hs du médecin 

trait�D�Q�W�� �F�D�U�� �L�O�� �Q�¶�H�V�W�� �S�D�V�� �D�L�V�p�� �S�R�X�U�� �H�X�[�� �G�¶�D�P�R�U�F�H�U�� �V�S�R�Q�W�D�Q�p�P�H�Q�W�� �O�D�� �F�R�Q�Y�H�U�V�D�W�L�R�Q���� �/�H�� �F�R�Q�W�H�[�W�H��

professionnel (le médecin généraliste, les aidants ayant une profession de santé) et (ou) les 

�p�Y�p�Q�H�P�H�Q�W�V���G�H���Y�L�H���G�R�Q�Q�H�Q�W���O�¶�R�F�F�D�V�L�R�Q���G�¶�H�Q���G�L�V�F�X�W�H�U�����(�������(�������(���������(���������(��������E15). La fin de 

vie est également plus facilement abordée entre aidant et patient, sans intervention du 

médecin traitant (E6, E9, E10, E12, E16). Mais elle reste bien souvent évitée entre les deux 

proches ou par le médecin traitant. Ce dernier rencontre des difficultés 25,57 pouvant 

�V�¶�H�[�S�O�L�T�X�H�U���S�D�U���S�O�X�V�L�H�X�U�V���U�D�L�V�R�Q�V������ 

�'�¶�X�Q�H�� �S�D�U�W le médecin, humain et imprégné de la volonté de guérir, éprouve des difficultés 

émotionnelles. Cette médecine moderne, prolongeant sans cesse la vie, éloigne le médecin de 

�O�¶�D�F�F�H�S�W�D�W�L�R�Q���G�H���O�D���P�R�U�W�����V�\�Q�R�Q�\�P�H���S�R�X�U���O�X�L���G�¶�p�F�K�H�F�����(�V�W-ce un manque de formation à ce type 

�G�¶�D�Q�Q�R�Q�F�H���T�X�L���I�U�D�J�L�O�L�V�H���O�H���P�p�G�H�F�L�Q���H�W���U�H�Q�G���O�¶�D�Q�Q�R�Q�F�H���W�D�U�G�L�Y�H���R�X���S�D�U�I�Ris tue (E7, E8, E11) ? En 

effet �D�E�R�U�G�H�U�� �D�Y�H�F�� �W�D�F�W�� �H�W�� �S�V�\�F�K�R�O�R�J�L�H�� �F�H�V�� �W�K�q�P�H�V�� �U�H�T�X�L�H�U�W�� �X�Q�� �P�L�Q�L�P�X�P�� �G�¶�H�[�S�priences 

pratiques et de bases théoriques. Les médecins, particulièrement récemment installés, 

déplorent des lacunes à ce niveau dans leur formation initiale.  

Nous avons souhaité recueillir les appréciations de notre promotion 2010 des internes de 

médecine générale concernant le séminaire douleur-soins palliatifs. Le constat est le suivant : 

la difficulté de communiquer avec le patient et sa famille, en particulier dans ce domaine de la 

fin de vie, est citée par la majorité des étudiants. Car au-delà du fait que la mort est un thème 

�G�p�O�L�F�D�W�� �j�� �D�E�R�U�G�H�U���� �J�p�U�H�U�� �O�H�V�� �p�P�R�W�L�R�Q�V���� �S�H�U�F�H�Y�R�L�U�� �F�H�� �T�X�H�� �F�K�D�F�X�Q�� �H�V�W�� �H�Q�� �P�H�V�X�U�H�� �G�¶�Hntendre, 

�Q�X�D�Q�F�H�U���O�H�V���S�U�R�S�R�V�����V�¶�D�Y�q�U�H�Q�W des compétences que les internes regrettent ne pas posséder. 

Ce manque de formation des médecins peut expliquer la plainte des aidants concernant le 

�P�D�Q�T�X�H���G�H���G�p�O�L�Y�U�D�Q�F�H���G�H���O�¶�L�Q�I�R�U�P�D�W�L�R�Q���P�p�G�L�F�D�O�H���V�X�U���O�H�V���p�W�D�S�H�V���F�K�U�R�Q�R�O�R�J�L�T�X�H�V���G�H���O�D���I�L�Q���G�H���Y�L�H��
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���(������ �(���������� �&�H�O�D�� �O�H�X�U�� �S�H�U�P�H�W�W�U�D�L�W���� �V�H�O�R�Q�� �H�X�[���� �G�¶�D�Q�W�L�F�L�S�H�U�� �O�¶�D�Y�H�Q�L�U�� �H�W�� �G�H�� �P�L�H�X�[�� �V�H�� �S�U�p�S�D�U�H�U�� �j�� �O�D��

perte du proche. 

�'�¶�D�Xtre part nous nous demandons si le médecin ne projette pas ses propres craintes sur les 

patients et les aidants, dans un souci de les épargner de la prise de conscience douloureuse 

�G�¶�X�Q�H���I�L�Q���L�Q�p�O�X�F�W�D�E�O�H���� 

 

De plus les aidants constatent très justement une attitude de fuite de certains médecins, 

concernant la communication de faits graves et péjoratifs relatifs à la maladie du patient (E8, 

�(���������(�����������&�H�O�D���Q�R�X�V���U�H�Q�Y�R�L�H���j���O�¶�D�W�W�L�W�X�G�H���G�H�V���P�p�G�H�F�L�Q�V���F�R�Q�F�H�U�Q�D�Q�W���O�¶�D�Q�Q�R�Q�F�H���G�H���O�D���I�L�Q���G�H���Y�L�H��

�H�W���O�¶�D�S�S�U�R�F�K�H���G�H���O�D���P�R�U�W�����/�H�V���V�R�L�J�Q�D�Q�W�V�����F�R�P�P�H���O�¶�D���W�U�q�V���M�X�V�W�H�P�H�Q�W���G�p�F�U�L�W���0�D�U�W�L�Q�H���5�X�V�]�Q�L�H�Z�V�N�L����

�P�H�W�W�H�Q�W���H�Q���°�X�Y�U�H���G�H�V���P�p�F�D�Q�L�V�P�H�V���G�H���G�p�I�H�Q�V�H���G�D�Q�V���O�H�V���V�L�W�X�D�W�L�R�Q�V�� �G�R�X�O�R�X�U�H�X�V�H�V�����G�¶�D�Q�J�R�L�V�V�H���H�W��

�G�¶�L�P�S�X�L�V�V�D�Q�F�H. Ces mécanismes psychologiques inconscients permettent aux soignants de se 

protéger face à ces difficultés �H�W���G�H���V�¶�D�G�D�S�W�H�U�����2�Q���\���U�H�W�U�R�X�Y�H���O�H��mensonge (mécanisme le plus 

radical et le plus dommageable pour le patient ; il fige le temps en annihilant toute possibilité 

de dialogue), la fuite en avant (une question déroutante du patient provoque une sidération du 

médecin puis une libération de la vérité crue), la rationalisation (discours du médecin 

hermétique et incompréhensible pour le patient)���� �O�¶�p�Y�L�W�H�P�H�Q�W (comportement de fuite du 

soignant), la fausse réassurance (optimiser les résultats médicaux du patient entretenant un 

espoir artificiel chez le malade)���� �O�¶�H�V�T�X�L�Y�H (discours du soignant hors sujet, déviation de la 

conversation), la dérision ���D�X�W�U�H�� �F�R�P�S�R�U�W�H�P�H�Q�W�� �G�H�� �I�X�L�W�H�� �H�W�� �G�¶�p�Y�L�W�H�P�H�Q�W�� �T�X�L�� �G�p�V�R�U�L�H�Q�W�H�� �O�H��

patient), la banalisation (mécanisme de distanciation ; le soignant reconnait une certaine 

vérité, mais est partiellement focalisé sur une seule partie du sujet en souffrance) et 

�O�¶�L�G�H�Q�W�L�I�L�F�D�W�L�R�Q���S�U�R�M�H�F�W�L�Y�H ���D�W�W�U�L�E�X�H�U���j���O�¶�D�X�W�U�H���F�H�U�W�D�L�Q�V���W�U�D�L�W�V���G�H���V�D���S�H�U�V�R�Q�Q�D�O�L�W�p���H�Q���O�X�L���S�U�r�W�D�Q�W���V�H�V��

propres sentiments et réactions, pensées et émotions)58. 

 

Certains aidants décrivent également une obtention parfois difficile des informations 

concernant la santé de leur proche, « une vérité cachée » (E6, E8). Cela génère un sentiment 

�G�¶�H�[�F�O�X�V�L�R�Q�� �G�H�� �O�¶�D�L�G�D�Q�W�� �T�X�D�Q�G�� �O�H�� �S�D�W�L�Hnt est consulté sans lui ou quand le respect du secret 

médical est invoqué. 

Ceci illustre bien la situation délicate dans laquelle se trouve le médecin généraliste : partagé 

par son souhait de considérer le patient responsable et décisionnaire de sa santé �M�X�V�T�X�¶�D�X���E�R�X�W 

�H�W���G�H���P�D�L�Q�W�H�Q�L�U���X�Q���O�L�H�Q���G�H���F�R�Q�I�L�D�Q�F�H���H�W���G�H���F�R�R�S�p�U�D�W�L�R�Q���D�Y�H�F���O�¶�D�L�G�D�Q�W���Q�D�W�X�U�H�O������ 

�&�¶�H�V�W�� �S�R�X�U�T�X�R�L�� �L�O�� �S�H�X�W�� �V�¶�D�Y�p�U�H�U�� �X�W�L�O�H���� �Y�R�L�U�H�� �Q�p�F�H�V�V�D�L�U�H�� �G�H�� �O�H�V�� �U�H�Q�F�R�Q�W�U�H�U�� �H�Q�V�H�P�E�O�H�� �D�I�L�Q�� �G�H��

pouvoir délivrer des informations communes et de faciliter le dialogue �D�X���V�H�L�Q���G�¶�X�Q�H���I�D�P�L�O�O�H.  
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�'�D�Q�V�� �O�H�V�� �F�D�V�� �R�•�� �O�H�� �P�p�G�H�F�L�Q�� �W�U�D�L�W�D�Q�W�� �p�W�D�L�W�� �F�R�Q�Q�X�� �G�H�� �O�¶�D�L�G�D�Q�W�� �E�L�H�Q�� �D�Y�D�Q�W�� �O�H�� �G�p�E�X�W�� �G�H�� �O�D��

�P�D�O�D�G�L�H���� �F�¶�H�V�W�� �T�X�¶�L�O�� �p�W�D�L�W�� �H�Q�� �J�p�Q�p�U�D�O�� �O�H�� �P�p�G�H�F�L�Q�� �G�H�� �I�D�P�L�O�O�H�� ���(������ �(������ �(������ �(�������� �(���������� �R�X�� �T�X�¶�L�O��

aurait déjà réalisé un accompagnement dans le passé pour un autre membre de la famille (E2, 

E3). Ceci faciliterait donc �O�D�� �U�H�O�D�W�L�R�Q�� �H�Q�W�U�H�� �D�L�G�D�Q�W�� �H�W�� �P�p�G�H�F�L�Q�� �F�D�U�� �O�¶�D�L�G�D�Q�W�� �D�� �F�R�Q�I�L�D�Q�F�H�� �H�Q�� �F�H��

�P�p�G�H�F�L�Q�� �T�X�¶�L�O�� �F�R�Q�Q�D�v�W���� �&�H�O�D�� �S�H�X�W�� �G�R�Q�F�� �L�Q�I�O�X�H�Q�F�H�U�� �V�D�� �G�L�V�S�R�Q�L�E�L�O�L�W�p�� �D�X�S�Uès du patient et de 

�O�¶�D�L�G�D�Q�W���� �'�D�Q�V�� �O�H�V�� �F�D�V�� �R�•�� �L�O�� �Q�¶�ptait pas connu, on retrouve quelques situations où le médecin 

traitant a du être changé en début de prise en charge (E4, E8, E15, E16). Ce changement 

survient alors que patient et aidant sont déjà perturbés par la maladie. 

 

Enfin la disponibilité du médecin traitant du patient est remarquée, autant pour le 

�S�D�W�L�H�Q�W���T�X�H���S�R�X�U���O�H�V���D�L�G�D�Q�W�V�����(������ �(������ �(������ �(�������� �(�������� �(�������� �(���������� �&�H�V���G�H�U�Q�L�H�U�V���R�Q�W���E�H�V�R�L�Q���G�¶�X�Q��

interlocuteur de confiance, une personne ressource pour les tenir informés �G�H���O�¶�p�Y�R�O�X�W�L�R�Q���G�H���O�D��

maladie du proche. Les �F�K�D�Q�J�H�P�H�Q�W�V���G�¶�p�T�X�L�S�H�V���V�R�L�J�Q�D�Q�W�H�V���H�Q���F�R�X�U�V���G�H���S�U�L�V�H���H�Q���F�K�D�U�J�H�����R�X���G�H 

médecin traitant (dépassé par la situation, ou évincé de la prise en charge, mis à distance 

�J�p�R�J�U�D�S�K�L�T�X�H�P�H�Q�W�«�������(�������(�������(�������(���������(���������(���������V�R�Q�W���G�R�Q�F���P�D�O���Y�p�F�X�V���S�D�U���O�H�V���D�L�G�D�Q�W�V�� 

De même �O�¶�D�E�V�H�Q�F�H���V�R�X�G�D�L�Q�H���G�X���P�p�G�H�F�L�Q���W�U�D�L�W�D�Q�W�����O�L�p�H���D�X���G�p�I�D�X�W���G�H���S�H�U�P�D�Q�H�Q�F�H���G�H�V���V�R�L�Q�V���R�X��

�O�H�� �U�H�I�X�V�� �G�¶�D�V�V�L�V�W�H�U�� �D�X�[�� �G�H�U�Q�L�H�U�V�� �L�Q�V�W�D�Q�W�V�� �G�H�� �Y�L�H���� �H�V�W�� �G�p�V�W�D�E�L�O�L�V�D�Q�W�H�� �S�R�X�U�� �O�H�V�� �D�L�G�D�Q�W�V�� ���(������ �(������

E12)59.  

 

 
�x Des rôles complémentaires :  

 

�7�U�q�V�� �L�P�S�O�L�T�X�p�� �G�D�Q�V�� �O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W���� �O�¶�D�L�G�D�Q�W�� �Q�D�W�X�U�H�O�� �V�H�� �W�L�H�Q�W�� �D�X�S�U�q�V�� �G�X�� �S�D�W�L�H�Q�W�� �O�R�U�V�� �G�H�V��

derniers moments de vie (E2, E4). �4�X�¶�L�O�� �I�D�V�V�H�� �S�D�U�W�L�H�� �G�H�� �O�D�� �I�D�P�L�O�O�H�� �R�X�� �G�H�V�� �D�P�L�V���� �V�H�V�� �U�{�O�H�V�� �Q�H��

sont pas exhaustifs, ce qui fait de lui une personne particulière à ne pas négliger. Sa place 

paraît naturelle ���(�������(�������H�W���S�H�X���S�U�R�E�O�p�P�D�W�L�T�X�H���D�O�R�U�V���T�X�¶�H�Q���U�p�D�O�L�W�p���O�H���U�{�O�H���H�V�W���U�L�V�T�X�p�����6�R�X�I�I�U�D�Q�F�H��

psychologique, isolement socioprofessionnel, difficultés financières, négligence de sa propre 

�V�D�Q�W�p�����O�¶�D�L�G�D�Q�W���S�H�X�W���S�U�R�J�U�H�V�V�L�Y�H�P�H�Q�W���V�X�F�F�R�P�E�H�U���j�� �X�Q���p�S�X�L�V�H�P�H�Q�W���� �/�H�V���I�D�Fteurs de risque sont 

la durée de la maladie, la dépendance du patient et la dégradation physique ou intellectuelle 

�G�H�� �O�¶�r�W�U�H�� �F�K�H�U60. Aussi �O�H�� �V�H�Q�W�L�P�H�Q�W�� �G�¶�L�P�S�X�L�V�V�D�Q�F�H�� �H�Q�W�U�D�v�Q�H�� �S�D�U�I�R�L�V�� �O�¶�D�E�D�Q�G�R�Q puis une 

culpabilité réactionnelle. 

La prévention, la détection et la prise en charge des effets délétères sur la santé physique et 

�P�H�Q�W�D�O�H���� �L�Q�G�X�L�W�V�� �S�D�U���O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W���� �V�R�Q�W���O�H�V�� �R�E�M�H�F�W�L�I�V�� �G�H�V�� �F�R�Q�V�X�O�W�D�W�L�R�Q�V�� �G�¶�D�L�G�H���� �&�H�O�O�H�V-ci 

�H�[�L�V�W�H�Q�W���G�¶�R�U�H�V���H�W���G�p�M�j���D�X���4�X�p�E�H�F���P�D�L�V���V�R�Q�W���O�L�P�L�W�p�H�V���H�Q���)�U�D�Q�F�H���D�X�[���D�L�G�D�Q�W�V���Q�D�W�X�U�H�O�V���G�H���S�D�W�L�H�Q�W�V��
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atte�L�Q�W�V���G�H���P�D�O�D�G�L�H���G�¶�$�O�]�K�H�L�P�H�U61. Ces consultations permettraient de �V�¶�D�V�V�X�U�H�U���G�X���E�R�Q���Q�L�Y�H�D�X��

�G�¶�D�G�p�T�X�D�W�L�R�Q�� �H�Q�W�U�H�� �O�H�V�� �E�H�V�R�L�Q�V�� �G�H �O�¶�D�L�G�D�Q�W�� �Q�D�W�X�U�H�O�� �H�W�� �G�X�� �S�D�W�L�H�Q�W et les moyens mis en place 

(aides médicosociales et financières). Le développement de celles-ci pour toute personne 

�V�X�V�F�H�S�W�L�E�O�H���G�¶�L�Q�W�H�U�Y�H�Q�L�U���G�D�Q�V���O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W���G�H���S�D�W�L�H�Q�W���H�Q���I�L�Q���G�H���Y�L�H���S�D�U�D�v�W���L�P�S�R�U�W�D�Q�W�� 

 

Accessibilité et disponibilité sont les termes capitaux, communs, soulignés par les deux 

populations étudiées. Le médecin tient un rôle de coordinateur des soins et de soutien. La 

�I�D�P�L�O�O�H�� �H�W�� �O�¶�D�L�G�D�Q�W�� �D�W�W�H�Q�G�H�Q�W�� �G�H�� �O�X�L�� �X�Q�� �H�Q�J�D�J�H�P�H�Q�W�� �S�U�R�Iessionnel mais également humain62. 

Elisabeth Kübler-Ross écrit : « �6�L���Y�R�X�V���Q�¶�X�W�L�O�L�V�H�]���S�D�V�����H�Q���S�O�X�V���G�H���Y�R�W�U�H���W�r�W�H�����Y�R�W�U�H���F�°�X�U���H�W���Y�R�W�U�H��

�k�P�H���� �Y�R�X�V�� �Q�¶�D�L�G�H�U�H�]�� �S�H�U�V�R�Q�Q�H »63. Un autre de ses rôles est de lutter contre une pensée 

�D�Q�D�F�K�U�R�Q�L�T�X�H���G�¶�X�Q�H���P�p�G�H�F�L�Q�H���W�R�X�W�H���S�X�L�V�V�D�Q�W�H���T�X�L���J�X�p�U�L�W���W�R�Xt. Cette médecine compétente, en 

�F�R�Q�V�W�D�Q�W�H�� �S�U�R�J�U�H�V�V�L�R�Q���� �I�D�L�W�� �O�H�� �O�L�W�� �G�¶�X�Q�H�� �F�R�Q�I�L�D�Q�F�H�� �D�Y�H�X�J�O�H�� �G�D�Q�V�� �O�H�V�� �W�U�D�L�W�H�P�H�Q�W�V�� �F�X�U�D�W�L�I�V�� �H�W�� �Q�H��

�I�D�Y�R�U�L�V�H���S�D�V���O�¶�D�F�F�Hptation des soins palliatifs et de la finitude de la vie16. Difficile alors pour le 

�P�p�G�H�F�L�Q���G�¶�L�Q�W�H�U�U�R�P�S�U�H���O�¶�H�V�S�Rir des patients et des familles �H�W���G�¶�L�Q�W�U�R�G�X�L�U�H���O�H�V���V�R�L�Q�V���S�D�O�O�L�D�W�L�I�V������

« �7�R�X�W���F�H���T�X�¶�L�O���U�H�V�W�H���j���I�D�L�U�H���T�X�D�Q�G���L�O���Q�¶�\���D���S�O�X�V���U�L�H�Q���j���I�D�L�U�H » (Cicely Saunders). 

 

 

�x Les obstacles et difficultés rencontrés :  

 

1) Des soins techniques  

 

Une critique avancée par les aidants, mais également par les médecins, est la limite des 

compétences en soins techniques des équipes soignantes, des médecins généralistes mais 

également des aidants naturels (plus particulièrement au domicile) (E1, E2, E3, E4, E8, E10, 

E11). En effet �O�H�V�� �V�R�L�Q�V�� �S�U�R�G�L�J�X�p�V�� �H�Q�� �V�L�W�X�D�W�L�R�Q�� �G�H�� �I�L�Q�� �G�H�� �Y�L�H�� �V�R�Q�W�� �V�S�p�F�L�I�L�T�X�H�V���� �G�¶�D�X�W�D�Q�W�� �S�O�X�V��

�T�X�¶�L�O�V�� �F�R�Q�F�H�U�Q�H�Q�W�� �G�H�V�� �S�D�W�L�H�Q�W�V�� �S�R�X�Y�D�Q�W�� �r�W�U�H�� �G�R�X�O�R�X�U�H�X�[�� �S�K�\�V�L�T�X�H�P�H�Q�W����présentant des plaies, 

nécessitant donc des compétences propres64. Aussi la souffrance psychologique engendrée par 

�O�D���S�H�U�W�H���G�¶�D�X�W�R�Q�R�P�L�H���G�H���F�H�V���S�D�W�L�H�Q�W�V���S�H�X�W���P�D�M�R�U�H�U���O�¶�D�Q�J�R�L�V�V�H���H�W���O�D���G�L�I�I�L�F�X�O�W�p���S�R�X�U���O�H�V���D�F�W�H�X�U�V���G�H��

soins. 

�/�¶�$�J�H�Q�F�H�� �1�D�W�L�R�Q�D�O�H�� �G�¶�$�F�F�U�p�G�L�W�D�W�L�R�Q�� �H�W�� �G�¶�(�Y�D�O�X�D�W�L�R�Q�� �G�H�� �O�D�� �6�D�Q�W�p�� ���$�1�$�(�6���� �D�� �p�W�D�E�O�L�� �H�Q�� ����������

�G�H�V�� �U�H�F�R�P�P�D�Q�G�D�W�L�R�Q�V�� �G�H�� �S�U�L�V�H�� �H�Q�� �F�K�D�U�J�H�� �G�H�� �O�¶�D�G�X�O�W�H�� �Q�p�F�H�V�V�L�W�D�Q�W�� �G�H�V�� �V�R�L�Q�V�� �S�D�O�O�L�D�W�L�I�V����

disponibles sur internet65. La commission Sicard, dans son rapport, sollicitait la Haute 

Autorité de Santé (HAS) afin d�¶�R�E�W�H�Q�L�U�� �G�H�V�� �U�H�F�R�P�P�D�Q�G�D�W�L�R�Q�V�� �G�H�� �E�R�Q�Q�H���S�U�D�W�L�T�X�H�� �H�Q�� �V�R�L�Q�V�� �G�H��
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�V�X�S�S�R�U�W���H�W���H�Q���V�R�L�Q�V���S�D�O�O�L�D�W�L�I�V�����D�Y�H�F���O�D���P�r�P�H���H�[�L�J�H�Q�F�H���T�X�¶�H�Q���V�R�L�Q�V��curatifs66. 

 

2) Une prise en charge chronophage 

  

�/�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W���G�¶�X�Q�H��personne en fin de vie requiert �O�D���S�U�p�V�H�Q�F�H���G�H���O�¶�D�L�G�D�Q�W���Q�D�W�X�Uel et la 

disponibilité du médecin. L�¶�D�L�G�D�Q�W�� �H�V�W�� �V�R�X�Y�H�Q�W�� �© contraint �ª�� �G�¶�r�W�U�H�� �W�R�X�M�R�X�U�V�� �D�X�[�� �F�{�W�p�V�� �G�X��

patient tandis que le médecin doit consacrer un temps au patient et à son entourage. 

�3�R�X�U���O�¶�D�L�G�D�Q�W���Q�D�W�X�U�H�O, cette contrainte de présence a bien entendu des répercussions sur 

sa propre vie car il est obligé de la mettre entre parenthèse le temps de cet accompagnement 

(E1, E2, E3, E5, E7, E9, E10, E11, E12, E14, E15). 

Pour les médecins généralistes, malheureusement, ce temps manque souvent en ville 

�F�D�U���G�¶�X�Q�H�� �S�D�U�W���� �O�D�� �F�K�D�U�J�H�� �G�H�� �W�U�D�Y�D�L�O�� �G�H�V�� �J�p�Q�p�U�D�O�L�V�W�H�V�� �H�V�W�� �F�R�Q�V�p�T�X�H�Q�W�H���� �H�W�� �G�¶�D�X�W�U�H�� �S�D�U�W���� �F�H�U�W�D�L�Q�V��

médecins ne désirent probablement pas consacrer leur activité à ce type de prise en charge. Ce 

�P�D�Q�T�X�H���G�¶�D�F�F�H�V�V�L�E�L�O�L�W�p���D���p�W�p���p�J�D�O�H�P�H�Q�W���U�H�O�H�Y�p���S�D�U���O�H�V���D�L�G�D�Q�W�V���Q�D�W�X�U�H�O�V���F�R�Q�F�H�Unant les médecins 

et les équipes soignantes hospitaliers (E6, E7, E9). �'�D�Q�V���O�¶�p�W�X�G�H���7�1�6���6�R�I�U�H�V�������������V�X�U���O�D���I�L�Q���G�H��

vie, patients en fin de vie hospitalisés et proches regrettent �O�¶�D�E�V�H�Q�F�H���H�W���O�D���G�L�V�W�D�Q�F�H���G�X���F�R�U�S�V��

médical67. 

 

3) �/�¶�D�V�S�H�F�W���p�W�K�L�T�X�H 

 

�/�¶�L�V�R�O�H�P�H�Q�W���G�H�V aidants naturels et des médecins généralistes, dans les prises de décisions, est 

régulièrement mis en avant lors de nos entretiens (E3, E6, E8, E9, E10, E11, E12, E15). 

Chez les aidants, ce sentiment de solitude se comprend parfaitement par un isolement 

géographique et sociofamilial évident. Cependant certains, au vu de leurs témoignages, ne 

paraissent pas isolés mais expriment tout de même ce sentiment. Est-ce un fait inhérent à 

�O�¶�D�L�G�D�Q�W���G�D�Q�V���F�H�W�W�H���V�L�W�X�D�W�L�R�Q���D�X�V�V�L���G�L�I�I�L�F�L�O�H���G�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W ? Peut-on dire �T�X�¶�X�Q�H���S�H�U�V�R�Q�Q�H��

�H�Q���G�p�W�U�H�V�V�H���V�H���V�H�Q�W���G�D�Q�V���W�R�X�V���O�H�V���F�D�V���V�H�X�O�H���I�D�F�H���j���O�¶�L�Q�G�L�F�L�E�O�H ? (E6). 

Les généralistes déplorent un manque de cadre éthique, dans la spécialité de médecine 

�J�p�Q�p�U�D�O�H���� �H�W�� �G�H�� �F�R�Q�F�H�U�W�D�W�L�R�Q�� �S�O�X�U�L�G�L�V�F�L�S�O�L�Q�D�L�U�H���� �F�R�P�P�H�� �R�Q�� �H�Q�� �U�H�W�U�R�X�Y�H�� �j�� �O�¶�K�{�S�L�W�D�O�� Cette 

�V�R�O�L�W�X�G�H���� �O�R�U�V�� �G�H�� �O�D�� �S�U�L�V�H�� �G�H�� �G�p�F�L�V�L�R�Q�V���� �Y�D�� �j�� �O�¶�H�Q�F�R�Q�W�U�H�� �G�H�V�� �F�U�L�W�q�U�H�V�� �G�H�� �O�¶�p�W�K�L�T�X�H�� �P�p�G�L�F�D�O�H����

définis par Habermas, qui sont : un lieu et un temps de délibération, la pluralité des points de 

�Y�X�H���� �O�D�� �V�L�W�X�D�W�L�R�Q�� �G�H�� �S�D�U�R�O�H�� �H�W�� �O�D�� �U�H�F�K�H�U�F�K�H�� �G�¶�X�Q�� �F�R�Q�V�H�Q�V�X�V. Une démarche éthique aiderait le 

�V�R�L�J�Q�D�Q�W�� �j�� �W�U�R�X�Y�H�U�� �X�Q�� �M�X�V�W�H�� �P�L�O�L�H�X�� �G�D�Q�V�� �V�R�Q�� �H�Q�J�D�J�H�P�H�Q�W���� �p�Y�L�W�D�Q�W�� �j�� �O�D�� �I�R�L�V�� �O�¶�p�S�X�L�V�H�P�H�Q�W�� �H�W��

�O�¶�L�Q�G�L�I�I�p�U�H�Q�F�H�����W�R�X�V���G�H�X�[���V�L�J�Q�H�V���G�H���V�R�X�I�I�U�D�Q�F�H 68,69. 
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La loi Leonetti rend obligatoire la collégialité des décisions notamment dans la LATA 

(Limitation et Arrêt des Thérapeutiques Actives)52. Malheureusement en pratique, la 

�F�R�Q�W�U�D�L�Q�W�H�� �G�H�� �W�H�P�S�V�� �T�X�¶�L�P�S�R�V�H�Q�W�� �F�H�V�� �U�p�X�Q�L�R�Q�V�� �G�H�� �F�R�Q�F�H�U�W�D�W�L�R�Q�� �S�O�X�U�L�G�L�V�F�L�S�O�L�Q�D�L�U�H���� �Q�H�� �S�H�U�P�H�W��

�S�D�V���D�X�[���P�p�G�H�F�L�Q�V���J�p�Q�p�U�D�O�L�V�W�H�V���G�¶�\���S�D�U�W�L�F�L�S�H�U�� 

 

4) �/�¶�H�Q�W�R�X�U�D�J�H 

 

La famille du �S�D�W�L�H�Q�W�� �D�S�S�D�U�D�v�W�� �D�X�V�V�L�� �r�W�U�H�� �X�Q�H�� �G�L�I�I�L�F�X�O�W�p�� �S�R�X�U�� �O�¶�D�L�G�D�Q�W�� �L�Q�W�H�U�U�R�J�p et le médecin 

traitant, dans les cas où les membres la composant sont nombreux.  

L�¶�D�L�G�D�Q�W���V�H���U�H�W�U�R�X�Y�H�����D�X���V�H�L�Q���G�H���V�D���I�D�P�L�O�O�H�����I�D�F�H���j���G�H�V���V�R�X�I�I�U�D�Q�F�H�V�����G�H�V���p�W�D�S�H�V���G�H���G�H�X�L�O��

(certains dans le �G�p�Q�L�����G�¶�D�X�W�U�H�V���G�D�Q�V���O�¶�D�F�F�H�S�W�D�W�L�R�Q�«�����H�W���G�H�V���U�D�S�S�R�U�W�V���D�Y�H�F���O�H���S�D�W�L�H�Q�W���G�L�I�I�p�U�H�Q�W�V����

Tout ceci entraîne donc des tensions par désaccords et peut mener parfois à un défaut de 

soutien familial (E7, E8, E13, E15, E16).  

Le médecin a parfois du mal à gérer la multiplicité des aidants autour du patient. Que 

ce soit sur la communication, leur accompagnement���� �O�¶�D�L�G�D�Q�W�� �S�H�X�W�� �G�H�Y�H�Q�L�U�� �X�Q�H�� �© gêne 

aidante » 6,70. 

  

�������/�H�V���V�L�W�X�D�W�L�R�Q�V���G�¶�X�U�J�H�Q�F�H 

 

�/�H�V���V�L�W�X�D�W�L�R�Q�V���G�¶�X�U�J�H�Q�F�H���S�R�V�H�Q�W���X�Q���U�p�H�O���S�U�R�E�O�q�P�H���j���G�R�P�L�F�L�O�H�����'�D�Q�V���F�H�U�W�D�L�Q�V���F�D�V���S�D�Uticuliers, si 

�O�H���P�p�G�H�F�L�Q���Q�¶�H�V�W���S�D�V���G�L�V�S�R�Q�L�E�O�H�����O�¶�D�L�G�D�Q�W���H�V�W���F�R�Q�W�U�D�L�Q�W���G�¶�D�S�S�H�O�H�U���6�2�6���P�p�G�H�F�L�Q�����O�H�����������O�H�������«��

���(�������(�������(���������/�¶�L�Q�W�H�U�Y�H�Q�W�L�R�Q���G�H���S�H�U�V�R�Q�Q�H�O���P�p�G�L�F�D�O���© extérieur » implique parfois une mauvaise 

�D�G�p�T�X�D�W�L�R�Q�� �G�D�Q�V�� �O�D�� �J�H�V�W�L�R�Q�� �G�H�� �O�¶�X�U�J�H�Q�F�H�� �Q�R�W�D�P�P�H�Q�W�� �G�H�V�� �Kospitalisations qui, selon les 

interviewés, auraient pu être évitées. 

�6�H�� �S�R�V�H�� �O�H�� �S�U�R�E�O�q�P�H�� �G�H�� �O�D�� �S�H�U�P�D�Q�H�Q�F�H�� �G�H�V�� �V�R�L�Q�V���� �O�¶�L�Q�W�p�U�r�W�� �G�H�V�� �S�U�H�V�F�U�L�S�W�L�R�Q�V�� �D�Q�W�L�F�L�S�p�H�V��

personnalisées71 �H�W���O�¶�p�W�U�R�L�W�H���F�R�O�O�D�E�R�U�D�W�L�R�Q���D�Y�H�F���O�H�V���V�H�U�Y�L�F�H�V���G�¶�X�U�J�H�Q�F�H�V���H�W��SAMU72. 

 

6) Un frein financier 

 

Chaque acteur a présenté au cours de cet accompagnement des obstacles financiers, mais de 

nature différente.  

�/�H�V���G�L�I�I�L�F�X�O�W�p�V���G�H���O�¶�D�L�G�D�Q�W���V�R�Q�W���O�L�p�H�V���D�X���I�L�Q�D�Q�F�H�P�H�Q�W���G�¶�X�Q�H���S�U�p�V�H�Q�F�H���S�H�U�P�D�Q�H�Q�W�H���D�X�S�U�q�V��

du proche malade (professionnels de santé, rapatriement du patient pour rapprochement 

�I�D�P�L�O�L�D�O�����U�D�V�V�H�P�E�O�H�P�H�Q�W���G�¶�D�X�W�U�H�V���P�H�P�E�U�H�V���G�H���O�D���I�D�P�L�O�O�H���S�R�X�U���D�L�G�H�U���O�¶�D�L�G�D�Q�W�����(�������(�������(�������(��������
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E13)49)�����$���Q�R�W�H�U���T�X�H���F�K�H�]���O�H�V���D�L�G�D�Q�W�V�����F�H�W���R�E�V�W�D�F�O�H���Q�¶�H�V�W���S�D�V���H�[�S�U�L�P�p���V�S�R�Q�W�D�Q�p�P�H�Q�W�����P�D�L�V���D�S�U�q�V��

avoir posé la question à ce sujet.   

Celles du médecin sont en lien avec un manque de revalorisation des actes qui, 

�P�D�O�K�H�X�U�H�X�V�H�P�H�Q�W���� �I�U�H�L�Q�H�� �S�D�U�I�R�L�V�� �V�R�Q�� �L�Q�Y�H�V�W�L�V�V�H�P�H�Q�W���� �8�Q�H�� �U�H�F�R�Q�Q�D�L�V�V�D�Q�F�H�� �G�H�� �O�¶�D�F�W�H�� �© Soins 

Palliatifs �ª���� �G�¶�R�U�H�V�� �H�W�� �G�p�M�j�� �H�Q�� �S�O�D�F�H�� �S�R�X�U���O�H�V�� �P�D�V�V�H�X�U�V-kinésithérapeutes et récemment acquis 

par les infirmiers libéraux73, permettrait une indemnisation des médecins généralistes. 

 

Des prestations sociales sont prévues dans le cadre des soins palliatifs74 (Annexe 4) :  

- Le congé de solidarité familiale (CSF) permet au proche, salarié, d�¶�D�V�V�L�V�W�H�U���O�H���S�D�W�L�H�Q�W����

Il a une durée maximale de 6 mois ou peut être adapté en mi-temps. 

- �/�D�� �S�H�U�W�H�� �G�H�� �V�D�O�D�L�U�H�� �R�F�F�D�V�L�R�Q�Q�p�H�� �Q�p�F�H�V�V�L�W�H�� �G�H�� �I�D�L�U�H�� �X�Q�H�� �G�H�P�D�Q�G�H�� �G�¶�$�O�O�R�F�D�W�L�R�Q��

�-�R�X�U�Q�D�O�L�q�U�H���G�¶�$�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W���j���'�R�P�L�F�L�O�H�����$�-�$�3������ 

- La CPAM, et depuis Janvier 2011, la MSA, p�H�U�P�H�W�W�H�Q�W�� �O�D�� �P�L�V�H�� �H�Q�� �S�O�D�F�H�� �G�¶�X�Q�� �J�D�U�G�H��

malade 3h par jour au domicile pour une durée de 9 mois. 

 

�3�D�U�D�O�O�q�O�H�P�H�Q�W�� �j�� �F�H�V�� �D�L�G�H�V���� �O�H�� �P�p�G�H�F�L�Q�� �G�R�L�W�� �V�¶�D�V�V�X�U�H�U�� �T�X�H�� �O�H�� �S�D�W�L�H�Q�W�� �E�p�Q�p�I�L�F�L�H�� �G�¶�X�Q�H�� �S�U�L�V�H�� �H�Q��

�F�K�D�U�J�H�� �j�� ���������� �H�W�� �T�X�H�� �O�H�V�� �G�H�P�D�Q�G�H�V�� �G�¶�$�L�G�H�� �3�H�U�V�R�Q�Q�D�O�L�V�p�H�� �G�¶�$�X�W�R�Q�R�P�L�H��(APA) et Prestation 

Compensatoire de Handicap (PCH) ont été effectuées. 

�$�� �W�U�D�Y�H�U�V�� �F�H�O�D���� �R�Q�� �F�R�P�S�U�H�Q�G�� �T�X�¶�X�Q�H�� �p�Y�D�O�X�D�W�L�R�Q�� �G�X�� �U�H�W�H�Q�W�L�V�V�H�P�H�Q�W�� �V�R�F�L�D�O�� �V�¶�D�Y�q�U�H�� �X�W�L�O�H��

précoce�P�H�Q�W���G�D�Q�V���O�¶�p�Y�R�O�X�W�L�R�Q���G�H���O�D���P�D�O�D�G�L�H�� 

 

7) Scission ville-hôpital 

 

Cette notion de scission a été soulevée par les aidants lorsque nous évoquions la disponibilité 

�G�X�� �P�p�G�H�F�L�Q�� �W�U�D�L�W�D�Q�W���� �0�D�L�V�� �H�Q�� �D�X�F�X�Q�� �F�D�V���� �H�O�O�H�� �Q�¶�D�� �p�W�p�� �D�V�V�R�F�L�p�H�� �j�� �X�Q�� �R�E�V�W�D�F�O�H�� �j�� �F�H�W��

accompagnement. Ce qui a été difficile à gérer pour les aidants au cours des hospitalisations, 

est le manque de repères sur le plan médical. La multiplicité des interlocuteurs (E8) sème le 

trouble et est parfois mal vécue par les aidants.  

Nombre de médecins généralistes éprouvent un sentiment d�¶�H�[�F�O�X�V�L�R�Q dans les 

accompagnements impliquant des séjours hospitaliers. Ils se sentent écartés de la prise en 

�F�K�D�U�J�H���H�W���Q�H���W�U�R�X�Y�H�Q�W���S�O�X�V���O�H�X�U���S�O�D�F�H���D�X�S�U�q�V���G�X���S�D�W�L�H�Q�W�����6�H�O�R�Q���H�X�[�����O�¶�R�U�L�J�L�Q�H���G�X���S�U�R�E�O�q�P�H���Y�L�H�Q�W��

�G�¶�X�Q�� �G�p�I�D�X�W�� �G�H�� �F�R�P�P�X�Q�L�F�D�W�L�R�Q�� �H�Q�W�U�H�� �O�¶�K�{�S�L�W�D�O et le médecin traitant, où les informations 

�F�R�Q�F�H�U�Q�D�Q�W�� �O�¶�p�Y�R�O�X�W�L�R�Q�� �G�X patient sont mal transmises ou pas du tout. Ceci aboutit à une 

désorganisation de la prise en charge de proximité qui est dommageable pour le patient et 
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�S�R�X�U�� �O�¶�D�L�G�D�Q�W. La loi « hôpital, patients, santé, territoires » du 21 juillet 2009, confirme les 

missions du médecin généraliste en tant que médecin de premier recours et coordinateur des 

soins75. 

De même la mesure 18 du Plan cancer 2009-2013 vise à renforcer le rôle du médecin traitant 

�Y�L�D�� �O�¶�D�P�p�Oioration du parcours de soins, de la coordination entre la médecine de ville et 

hospitalière, et grâce au dossier médical personnalisé (DMP)76. 

�&�H�W�W�H���P�H�V�X�U�H�����H�Q���S�O�D�F�H���G�H�S�X�L�V���������������H�V�W���H�Q���F�R�X�U�V���G�H���G�p�Y�H�O�R�S�S�H�P�H�Q�W���H�W���G�¶�p�Y�D�O�X�D�W�L�R�Q�� 

 

 

�x Aides et ressources :  

 

�(�Q�� �S�U�H�P�L�H�U���O�L�H�X���� �L�O�� �H�V�W�� �L�P�S�R�U�W�D�Q�W���G�H�� �V�L�J�Q�D�O�H�U�� �T�X�H�� �O�H�V�� �D�L�G�H�V�� �Q�¶�Rnt pas été perçues de la même 

façon entre les aidants et les médecins. Si les aidants ont davantage développé les aides 

�K�X�P�D�L�Q�H�V�� �H�W�� �O�H�� �V�R�X�W�L�H�Q�� �O�R�U�V�� �G�H�� �O�¶�R�U�J�D�Q�L�V�D�W�L�R�Q�� �G�H�� �O�H�X�U�� �Y�L�H�� �T�X�R�W�L�G�L�H�Q�Q�H�� ���(������ �(������ �(������ �(������ �(��������

E13, E15, E16), au contraire les médecins ont mis en avant des aides plus techniques telles 

que médicales, financières, sociales et institutionnelles. 

 

�'�X���F�{�W�p���G�H�V���D�L�G�D�Q�W�V�����O�D���F�R�K�p�V�L�R�Q���I�D�P�L�O�L�D�O�H�����O�H�V���D�P�L�V�����O�¶�H�Q�W�R�X�U�D�J�H�����O�H���V�R�X�W�L�H�Q���G�X���P�p�G�H�F�L�Q��

généraliste et des associations de malades (E3), mais aussi �O�H�� �P�D�L�Q�W�L�H�Q�� �G�¶�X�Q�H�� �D�F�W�L�Y�L�W�p��

���S�U�R�I�H�V�V�L�R�Q�Q�H�O�O�H�� �R�X�� �D�X�W�U�H���� �I�D�F�L�O�L�W�H�Q�W�� �O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W�� ���(������ �(������ �(������ �(���������� �6�R�Q�W�� �F�L�W�p�H�V��

également les aides extérieures qui permettent « un relais » (infirmières, aides- soignantes, 

kinésithérapeutes, auxiliaires de vie) (E1, E2, E4, E7, E8, E9, E10, E11, E12, E15, E16). 

« Etre traité avec respect et compassion, sentir que sa douleur et sa fatigue sont entendues 

�S�D�U�� �O�H�V�� �V�R�L�J�Q�D�Q�W�V���� �r�W�U�H�� �Y�U�D�L�P�H�Q�W�� �p�S�D�X�O�p�� �G�R�Q�Q�H�Q�W�� �P�R�L�Q�V�� �O�¶�L�P�S�U�H�V�V�L�R�Q�� �G�H�� �V�H�� �E�D�W�W�U�H�� �W�R�X�W�� �V�H�X�O����

�&�¶�H�V�W���X�Q���U�p�F�R�Q�I�R�U�W���L�Q�H�V�W�L�P�D�E�O�H �>�«�@ » 21. 

En effet �O�¶�L�P�S�R�U�W�D�Q�F�H���G�¶�X�Q�H���p�T�X�L�S�H���G�L�V�S�R�Q�L�E�O�H���H�W���F�R�P�S�p�W�H�Q�W�H���H�Q���V�R�L�Q�V���S�D�O�O�L�D�W�L�I�V���D���V�R�X�Y�H�Q�W���p�W�p��

relevée par les aidants et les médecins, avec une petite particularité en zone rurale où les 

équipes de SSIAD travaillent plus souvent en étroite collaboration avec le médecin traitant. 

Cette coopération favorise la communication, le suivi �H�W�� �O�H�V�� �p�F�K�D�Q�J�H�V�� �G�¶�L�Q�I�R�U�P�D�W�L�R�Q�V. Elle 

apporte une sérénité et une confiance pour les aidants. A travers les qualités des soignants, les 

aidants sont particulièrement touchés par leur humanité et leur compassion. Ces dernières 

priment parfois, selon certains aidants, sur les compétences. Leur disponibilité passe aussi par 

la transmission de leur savoir-�I�D�L�U�H���D�X�[���D�L�G�D�Q�W�V�����S�R�X�U���O�H�V���V�R�L�Q�V���G�¶�K�\�J�L�q�Q�H�����O�H�V���F�K�D�Q�J�H�P�H�Q�W�V���G�H��
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postur�H�«�����(�������(�������(���������(���������(���������� 

Enfin une disponibilité 24h sur �������� �V�R�X�V�� �I�R�U�P�H�� �G�¶�D�V�W�U�H�L�Q�W�H���� �D�� �p�W�p�� �V�D�O�X�p�H�� �O�R�U�V�T�X�¶�H�O�O�H�� �H�[�L�Vtait 

(réseau et HAD) (E10). Car �P�r�P�H�� �V�L�� �O�H�V�� �D�L�G�D�Q�W�V�� �H�Q�� �T�X�H�V�W�L�R�Q�� �Q�¶�\�� �R�Q�W�� �S�D�V�� �H�X�� �U�H�F�R�X�U�V���� �F�H�W�W�H��

�S�R�V�V�L�E�L�O�L�W�p�� �G�¶�D�Y�R�L�U�� �X�Q�� �L�Q�W�H�U�O�R�F�X�W�H�X�U�� �F�Rmpétent a été vécue comme un soulagement, une base 

sécurisante.   

 

�$�X�� �Q�L�Y�H�D�X�� �G�H�V�� �D�L�G�H�V�� �L�Q�V�W�L�W�X�W�L�R�Q�Q�H�O�O�H�V���� �O�H�V�� �P�p�G�H�F�L�Q�V�� �P�D�Q�T�X�H�Q�W�� �G�¶�L�Q�I�R�U�P�D�W�L�R�Q�V�� �V�X�U�� �O�H�V��

structures existantes et comment les mettre en place�����$�X�V�V�L���O�D���F�U�D�L�Q�W�H���G�¶�r�W�U�H���p�F�D�U�W�p���G�H la prise 

en charge du patient �V�¶�H�V�W�� �D�Y�p�U�p�H�� �r�W�U�H�� �X�Q�� �I�U�H�L�Q�� �j�� �O�D�� �V�R�O�O�L�F�L�W�D�W�L�R�Q�� �G�H�� �O�¶�+�$�'���� �G�H�� �O�¶�8�6�3�� �H�W�� �G�H�V��

Réseaux, et prouve la méconnaissance des rôles de ces structures. 

Ce constat est un paradoxe au souhait des pouvoirs publics, de développer ces structures et 

favoriser ainsi le maintien à domicile. Dans ces structures, la prise en charge est 

pluridisciplinaire : réunions de concertation, partage des charges et équipes formées aux 

besoins spécifiques des patients en fin de vie.  Ces équipes sont, de ce fait, attentives aux 

besoins des patients et de leur famille�����j���O�H�X�U���G�R�X�O�H�X�U���H�W���O�H�X�U���D�Q�J�R�L�V�V�H���S�D�U���O�¶�p�F�R�X�W�H���T�X�¶�L�O�V���O�H�X�U��

accordent. Le médecin traitant peut poursuivre son rôle au sein de ces équipes. 

Il est important de noter que, parmi les médecins, ceux qui connaissent et contactent 

régulièrement des professionnels de soins palliatifs, en retirent des éléments positifs et 

expriment un sentimen�W���G�H���V�R�X�W�L�H�Q���H�W���G�¶�D�L�G�H���S�R�X�U���H�X�[-mêmes �D�L�Q�V�L���T�X�¶�X�Q�H���S�O�X�V-value pour la 

prise en charge du patient. 

�&�¶�H�V�W���S�R�X�U�T�X�R�L la possibilité de cette collaboration, ses avantages et ses enjeux pour le patient 

devraient être davantage diffusés aux médecins généralistes77. 

�/�H�V���D�L�G�D�Q�W�V���H�W���O�H�V���P�p�G�H�F�L�Q�V���V�H���S�O�D�L�J�Q�H�Q�W���G�¶�X�Q���P�D�Q�T�X�H���G�¶�L�Q�I�R�U�P�D�W�L�R�Qs �V�X�U���O�H�V���V�W�U�X�F�W�X�U�H�V���G�¶�D�L�G�H��

et la lenteur des démarches administratives médicosociales (E1, E3, E6, E7, E13). Nous nous 

heurtons à une réalité que nous côtoyons régulièrement dans notre pratique.  

 

�$�O�R�U�V���T�X�H���O�H���T�X�H�V�W�L�R�Q�Q�H�P�H�Q�W���V�X�U���O�H���E�L�H�Q���r�W�U�H���G�H�V���D�L�G�D�Q�W�V���H�W���O�D���S�U�p�Y�H�Q�W�L�R�Q���G�H���O�¶�p�S�X�L�V�H�P�H�Q�W���V�R�Q�W��

réels, nous sommes étonnés de constater une méconnaissance des hospitalisations de répit 

dont le bénéfice est double ���� �p�W�D�E�O�L�U�� �X�Q�� �E�L�O�D�Q�� �J�O�R�E�D�O�� �H�W�� �R�I�I�U�L�U�� �j�� �O�¶�D�L�G�D�Q�W�� �X�Q�H�� �F�R�X�S�X�U�H�� �D�Y�H�F�� �O�D��

maladie et la souffrance (E2, E15). De même �O�H�� �I�D�L�W�� �T�X�H�� �O�¶�D�L�G�D�Q�W�� �H�W�� �O�H�� �S�D�W�L�H�Q�W�� �D�L�H�Q�W�� �H�X�� �G�H�V��

domiciles séparés (E3, E16) a permis à ce premier de prendre de la distance avec la maladie et 

de poursuivre ses activités sociales, essentielles à son bien-être78. 
 

�$�X�V�V�L���� �S�R�X�U�� �O�H�V�� �P�p�G�H�F�L�Q�V���� �R�Q�� �S�H�X�W�� �U�H�W�H�Q�L�U�� �O�¶�L�P�S�R�U�W�D�Q�F�H�� �G�H�V�� �U�H�O�D�W�L�R�Q�V�� �D�Y�H�F�� �O�H�V�� �S�D�L�U�V�� �R�X�� �O�H�V��
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autres professionnels. Discuter et échanger constituent pour le médecin un moyen de 

verbalise�U���H�W���G�¶�H�[�W�p�U�L�R�U�L�V�H�U���O�H�X�U���Y�p�F�X���D�L�Q�V�L���T�X�H leur ressenti par le partage des expériences. Les 

relations sont alors un outil pour la gestion des émotions et des sentiments qui semble, au 

travers des entretiens, salutaire pour le bien-être du médecin  

 

La plupart des aidants interrogés ont confirmé une appartenance religieuse ou au moins une 

spiritualité avérée �������� �F�D�V���V�X�U������������ �&�H�U�W�D�L�Q�V���G�¶�H�Q�W�U�H���H�X�[�� �G�p�F�O�D�U�H�Q�W���D�Y�R�L�U���E�D�Q�Q�L���W�R�X�W�H���F�U�R�\�D�Q�F�H��

a�X�� �F�R�X�U�V�� �G�H�� �O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W�������� �F�D�V�� �V�X�U�� �������� �G�R�Q�W������ �D�I�I�L�U�P�H�Q�W���r�W�U�H�� �W�R�X�M�R�X�U�V�� �H�Q�� �U�X�S�W�X�U�H�� �D�Y�H�F��

leur foi suite à cela (E6, E7, E10, E11, E12). Nous retrouvons peu de données dans la 

�O�L�W�W�p�U�D�W�X�U�H�� �V�X�U�� �F�H�� �W�K�q�P�H���� �$�X�F�X�Q�H�� �p�W�X�G�H�� �Q�¶�D�� �p�W�p�� �H�Q�F�R�U�H�� �U�p�D�O�L�V�p�H�� �P�D�L�V�� �O�H�� �V�X�M�H�W�� �L�Q�Wéresse, 

�Q�R�W�D�P�P�H�Q�W�� �F�H�U�W�D�L�Q�V�� �S�V�\�F�K�R�O�R�J�X�H�V�� �G�D�Q�V�� �O�H�V�� �X�Q�L�W�p�V�� �G�H�� �V�R�L�Q�V�� �S�D�O�O�L�D�W�L�I�V���� �/�¶�H�[�S�p�U�L�H�Q�F�H�� �P�R�Q�W�U�H��

souvent un retour progressif vers la foi après le décès. Mais dans les cas de rupture complète, 

on retrouve chez tous les aidants (E7, E10, E11) un sentiment d�¶�D�E�D�Q�G�R�Q���� �G�¶�L�Q�M�X�V�W�L�F�H�� �H�W��

�G�¶�L�Q�F�R�P�S�U�p�K�H�Q�V�L�R�Q�����/�¶�D�L�G�H���U�H�F�K�H�U�F�K�p�H���j���W�U�D�Y�H�U�V���F�H�W�W�H���F�U�R�\�D�Q�F�H���Q�¶�D���S�D�V���p�W�p���R�E�W�H�Q�X�H�����/�D���F�R�O�q�U�H��

est encore présente et la mort inacceptée. Est-ce une façon de trouver un responsable, un fautif 

à ce malheur ?   

Les médecins généralistes se sont surtout exprimés sur celles des patients et aidants et leur 

impact sur la prise en charge25. �7�R�X�V���O�H�V���P�p�G�H�F�L�Q�V���L�Q�W�H�U�U�R�J�p�V���Q�¶�R�Q�W���U�H�O�H�Y�p���D�X�F�X�Q���S�U�R�E�O�q�P�H���j���F�H��

sujet. Malgré les différentes religions ou croyances des 17 cas étudiés, il a été clairement dit 

�T�X�¶�H�O�O�H�V���Q�¶�D�Y�D�L�H�Q�W���D�X�F�X�Q�H���L�Q�F�L�G�H�Q�F�H���V�X�U���O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W���G�H�V���S�D�W�L�H�Q�W�V���H�W���G�H�V���D�L�G�D�Q�W�V���� 

 

 

�x Ressenti personnel : 

 

Il se dégage de nos entretiens des sentiments communs tels que solitude, culpabilité, 

impuissance, responsabilité mais également la satisfa�F�W�L�R�Q�� �G�¶�X�Q�H�� �I�L�Q�� �G�H�� �Y�L�H�� �U�p�X�V�V�L�H���� �/�H�� �Y�p�F�X��

�H�V�W���O�R�J�L�T�X�H�P�H�Q�W���G�L�I�I�p�U�H�Q�W�����S�D�U���O�¶�D�I�I�H�F�W���T�X�L���O�L�H���O�¶�D�L�G�D�Q�W���j���V�R�Q���S�U�R�F�K�H���H�W���O�H���P�p�G�H�F�L�Q���j���V�R�Q���S�D�W�L�H�Q�W�� 

 

La prise en charge de la fin de vie est vécue comme une épreuve psychologique. Le 

sentiment de solitude face à des situations médicales complexes, engendre des doutes sur la 

réelle bienfaisance des décisions prises. Les aidants naturels rapportent très souvent une prise 

sur soi, de façon à ne jamais montrer au malade leur détresse et leur peine. Mais cela ne 

renforce-t-il pas leur isolement ? (E4, E6, E10, E11) Cette attitude pourrait être un facteur de 



 157 

risque de deuil difficile et (ou) �X�Q�H�� �W�H�Q�G�D�Q�F�H�� �j�� �O�¶�R�V�W�U�D�F�L�V�P�H�� �G�H�V�� �D�L�G�D�Q�W�V�� �S�D�U�� �O�D�� �V�X�L�W�H���� �&�H�V��

derniers réprouvent une prise en charge psychologique souvent trop tardive.   

 

Les médecins traitants et les aidants se sentent tous deux responsables du patient. 

�/�H�V�� �D�L�G�D�Q�W�V���H�X�[���� �S�D�U�O�H�Q�W���G�¶�X�Q�H���U�H�V�S�R�Q�V�D�E�L�O�L�W�p79 dans la maladie voire dans la mort du patient 

(E2, E7, E12, E13). Là aussi on entend bien la culpabilité de ceux qui restent ou vont rester, 

cette souffrance de ne pouvoir rien y changer, de ne pouvoir sauver la personne malade. Les 

aidants naturels se sentent également responsables �G�X�� �S�D�W�L�H�Q�W�� �O�D�� �Q�X�L�W���� �T�X�H�� �F�H�� �V�R�L�W�� �j�� �O�¶�K�{�S�L�W�D�O��

quand le proche reste auprès de lui ou à domicile. ���(������ �(�������� �2�Q�� �\�� �Y�R�L�W�� �O�j�� �O�¶�D�Q�J�R�L�V�V�H�� �T�X�H��

génère la nuit chez les aidants et les patients80. 

�/�H���P�p�G�H�F�L�Q���W�U�D�L�W�D�Q�W���G�L�W���G�H�Y�R�L�U���r�W�U�H���O�j�����0�r�P�H���V�¶�L�O���S�D�U�W���H�Q���Y�D�F�D�Q�F�H�V�����R�Q���U�H�W�U�R�X�Y�H���F�H�W�W�H���F�X�O�S�D�E�L�O�L�W�p��

à laisser le patient, et une souffrance de ne pas avoir été là pour la toute fin de vie.  

 

Tout ceci renvoie à un autre sentiment exprimé clairement : �O�¶�L�P�S�X�L�V�V�D�Q�F�H (E3, E6, E7, 

E8). Il est ressenti aussi bien chez les aidants que chez les médecins. Mais ces premiers le 

constatent également dans les équipes soignantes, avec compréhension et humanité16. Car la 

�V�R�X�I�I�U�D�Q�F�H�����T�X�¶�H�O�O�H���V�R�L�W���S�K�\�V�L�T�X�H���R�X���S�V�\�F�K�L�T�X�H�����H�V�W���L�Q�V�X�S�S�R�U�W�D�E�O�H���j���Y�R�L�U���� 

 

�/�H���G�p�F�q�V���G�X���P�D�O�D�G�H���Q�¶�D���S�D�V���O�D�L�V�V�p���O�H�V���D�F�W�Hurs de soins indemnes.  

Chez les aidants, on perçoit à travers leur vécu de la mort de leur proche, les différentes étapes 

du deuil décrites par Elisabeth Kübler-Ross telles que le déni (E9), la colère (E7), la 

�G�p�S�U�H�V�V�L�R�Q�����(���������H�W���O�¶�D�F�F�H�S�W�D�W�L�R�Q�����(�������(������25. De ce fait ne peut-on pas dire que le vécu de la 

mort, exprimé par les aidants, reflète la phase de deuil dans laquelle ils se trouvent au moment 

�G�H���O�¶�H�Q�W�U�H�W�L�H�Q ? 

L�D�� �I�L�Q�� �G�¶�X�Q�H�� �U�H�O�D�W�L�R�Q�� �V�L�Q�J�X�O�L�q�U�H�� �H�W�� �O�D�� �S�H�U�W�H�� �G�¶�X�Q�� �r�W�U�H�� �F�R�Q�V�L�G�p�U�p�� �D�I�I�H�F�W�Hnt �O�¶�K�X�P�D�Q�L�W�p�� �G�X��

médecin. �/�¶ambiguïté dans le rôle du médecin et la frontière floue entre sa fonction et sa 

�S�R�V�L�W�L�R�Q���G�¶�+omme, forcément touchées�����H�V�W���j���O�¶�R�U�L�J�L�Q�H���G�H���O�¶�H�[�S�U�H�V�V�L�R�Q���G�¶�X�Q���Y�p�F�X���S�U�p�J�Q�D�Q�W�� 

 

Néanmoins �R�Q�����U�H�W�U�R�X�Y�H���X�Q�H���V�R�U�W�H���G�H���K�R�Q�W�H���G�H���O�¶�D�L�G�D�Q�W���O�R�U�V�T�X�¶�X�Q���V�H�Q�W�L�P�H�Q�W���S�R�V�L�W�L�I���H�V�W��

associé au décès tel que du soulagement (E2, E5, E8). On y relève une ambivalence des 

senti�P�H�Q�W�V���G�H���O�¶�D�L�G�D�Q�W�����T�X�L���V�H���F�R�P�S�U�H�Q�G���D�L�V�p�P�H�Q�W���H�W���T�X�L���H�V�W�����O�j���H�Q�F�R�U�H�����H�P�S�U�H�L�Q�W���G�H��culpabilité. 

La culpabilité de ne pouvoir faire plus ou encore le regret de ne pas avoir été présent aux 

derniers instants de vie du patient (E2, E3, E6, E7, E9, E12, E13), se manifestent chez les 

�D�L�G�D�Q�W�V�� �H�W�� �O�H�V�� �P�p�G�H�F�L�Q�V���� �2�Q�� �\�� �S�H�U�o�R�L�W�� �X�Q�� �V�H�Q�W�L�P�H�Q�W�� �G�H�� �I�U�X�V�W�U�D�W�L�R�Q���� �G�¶�L�Q�D�F�K�H�Y�p���� �T�X�L�� �U�H�V�W�H��
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douloureux pour la plupart des acteurs de cet accompagnement. 

Heureusement �O�H�� �P�p�G�H�F�L�Q�� �S�D�U�Y�L�H�Q�W�� �P�D�O�J�U�p�� �W�R�X�W�� �j�� �U�H�V�V�H�Q�W�L�U�� �X�Q�H�� �I�R�U�P�H�� �G�¶�D�F�F�R�P�S�O�L�V�V�H�P�H�Q�W��

�S�H�U�V�R�Q�Q�H�O�����O�R�U�V�T�X�¶�L�O���D���O�H���V�H�Q�W�L�P�H�Q�W���G�¶�D�Y�R�L�U���S�X���R�I�I�U�L�U���X�Q�H���I�L�Q���G�H���Y�L�H���G�L�J�Q�H�����,�O���F�R�P�S�U�H�Q�G���D�O�R�U�V���T�X�H��

son rôle est reconnu, pas seulement pour maintenir en vie mais aussi pour soulager81. 

 

Et si certains disent ne rien ressentir sur le plan émotionnel, détachés de la souffrance qui leur 

�I�D�L�W�� �I�D�F�H���� �R�Q�� �S�H�X�W�� �p�P�H�W�W�U�H�� �O�¶�K�\�S�R�W�K�q�V�H�� �G�¶�X�Q�H�� �S�U�L�V�H�� �G�H�� �G�L�V�W�D�Q�F�H�� �S�O�X�V�� �T�X�H�� �G�¶�X�Q�H�� �D�E�V�H�Q�F�H��

�G�¶�p�P�R�W�L�R�Qs. Le but recherché est de se protéger de quelque chose qui pourrait le déstabiliser 

(mise en place inconsciente de mécanismes de défense58). 

 

Enfin �S�D�U�O�H�U���G�H���O�D���I�L�Q���G�H���Y�L�H���D���L�P�S�O�L�T�X�p���O�¶�p�W�D�S�H���G�X���G�p�F�q�V���S�X�L�V���G�X���G�H�X�L�O�����0�r�P�H���V�¶�L�O���H�V�W���F�O�D�L�U���T�X�H��

le vécu est difficile pour les deux populations, les aidants naturels ont davantage développé 

leur ressenti, sans impliquer le médecin. Les aidants accordent alors une place importante aux 

�R�E�V�q�T�X�H�V�� ���(������ �(������ �(������ �(�������� �(�������� �(�������� �F�D�U�� �S�R�X�U�� �F�H�U�W�D�L�Q�V���� �L�O�V�� �S�H�U�P�H�W�W�H�Q�W�� �G�¶�H�Q�F�O�H�Q�F�K�H�U�� �O�H��

processus de deuil82. Aussi quelques aidants ont besoin de maintenir un lien avec le défunt. 

Cela passe par des rituels mais aussi, inconsciemment, par ce que les psychologues spécialisés 

dans le deuil décrivent �����O�¶�K�D�O�O�X�F�L�Q�D�W�L�R�Q���G�H���O�¶�R�E�M�H�W83,84 (E4, E6, E7).  

�/�D���V�F�L�V�V�L�R�Q���H�V�W���G�¶�D�L�O�O�H�X�U�V���S�D�O�S�D�E�O�H���j���F�H���P�R�P�H�Q�W���F�D�U le médecin ne trouve plus son rôle dans les 

funérailles. Il reste néanmoins disponible mais se retrouve parfois confronté à la fuite de la 

�I�D�P�L�O�O�H���� �D�O�O�D�Q�W�� �M�X�V�T�X�¶�j�� �O�D�� �U�X�S�W�X�U�H�� �G�D�Q�V�� �F�H�U�W�D�L�Q�H�V�� �H�[�S�p�U�L�H�Q�F�H�V���� �&�K�D�Q�J�H�U�� �G�H�� �U�p�I�p�U�H�Q�W�� �P�p�G�L�F�D�O��

permet, dans certains cas, de ne pas raviver les souvenirs pénibles. Ces situations surprennent 

et attristent, quand elles ne sont pas comprises des médecins. Ils disent mieux les appréhender 

�H�W���O�H�V���J�p�U�H�U���D�Y�H�F���O�¶�H�[�S�p�U�L�H�Q�F�H�� 

 

 

�x Suggestions : 

 

De nombreux points importants ont été soulevés par les aidants naturels et les médecins 

généralistes interrogés. 

�,�O�� �H�V�W�� �Y�U�D�L�� �T�X�H�� �O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W�� �G�H�V�� �S�D�W�L�H�Q�W�V�� �H�Q�� �I�L�Q�� �G�H�� �Y�L�H�� �H�V�W�� �F�R�P�S�O�H�[�H, tant sur le plan 

technique, organisationnel que relationnel. Face à cela, le médecin généraliste doit mobiliser 

des ressources spécifiques chronophages. Malgré les structures et réseaux existants, il déplore 

�X�Q���P�D�Q�T�X�H���G�¶�R�X�W�L�O�V���S�U�D�W�L�T�X�H�V�����G�H�V���F�R�Q�W�D�F�W�V�����G�H�V���S�U�R�W�R�F�R�O�H�V�����O�H���S�p�Q�D�O�L�V�D�Q�W���G�D�Q�V���V�D���S�U�D�W�L�T�X�H���G�H�V��
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soins palliatifs. Une permanence téléphonique a été évoquée, qui serait une aide précieuse, 

aussi bien pour les médecins que les aidants, en cas de difficultés lors des weekends et jours 

fériés.  

�8�Q�� �S�U�R�M�H�W�� �L�Q�Q�R�Y�D�Q�W�� �D�� �G�¶�D�L�O�O�H�X�U�V�� �p�W�p�� �P�L�V�� �H�Q�� �S�O�D�F�H�� �G�D�Q�V�� �O�H�� �G�p�S�D�U�W�H�P�H�Q�W�� �G�H��Bouches-du-Rhône 

début 2010 : une astreinte téléphonique 7 jours sur 7, 24h sur 24, dont les missions sont 

�O�¶�p�F�R�X�W�H�����O�H���V�R�X�W�L�H�Q�����O�¶�D�L�G�H���j���O�D���S�U�L�V�H���G�H���G�p�F�L�V�L�R�Q���H�W���O�¶�D�S�S�R�U�W���G�H���F�R�P�S�p�W�H�Q�F�H�V���H�Q���V�R�L�Q�V���S�D�O�O�L�D�W�L�I�V��

et prise en charge de la douleur85. 

�(�Q�� �S�K�D�V�H�� �G�¶�H�V�V�D�L�� �G�D�Q�V�� �T�X�H�O�T�X�H�V�� �G�p�S�D�U�W�H�P�H�Q�W�V�� �G�H�� �)�U�D�Q�F�H���� �F�H�� �V�\�V�W�q�P�H�� �G�¶�D�L�G�H�� �D�X�[�� �P�p�G�H�F�L�Q�V��

existe depuis plusieurs années en Hollande86.  

 

Les aidants ont suggéré en particulier : 

- une amélioration de la communication entre les aidants, patients et le corps médical : 

présence, écoute et humanité étaient les maîtres mots. Pour cela, les aidants ont 

soulevé une nécessaire souplesse et adaptation des soignants et médecins. Aussi, il a 

�p�W�p�� �H�Q�F�R�U�H�� �V�R�X�K�D�L�W�p�� �G�¶�H�[�S�O�L�T�X�H�U�� �O�H�V�� �p�W�D�S�H�V�� �S�U�p�Y�L�V�L�E�O�H�V�� �G�H�� �O�D�� �I�L�Q�� �G�H�� �Y�L�H�� �D�X�� �F�R�X�U�V�� �G�H��

�O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W. 

- un cadre hospitalier plus chaleureux par ses horaires, son accueil, la disposition des 

�F�K�D�P�E�U�H�V���H�W���G�H�V���V�D�O�O�H�V���G�¶�D�W�W�H�Q�W�H�« 

- �X�Q�� �V�R�X�W�L�H�Q�� �S�V�\�F�K�R�O�R�J�L�T�X�H�� �D�X�[�� �I�D�P�L�O�O�H�V�� �V�¶�D�Y�q�U�H�� �Q�p�F�H�V�V�D�L�U�H�� �G�D�Q�V�� �O�D�� �S�O�X�S�D�U�W�� �G�H�V�� �F�D�V��

�S�H�Q�G�D�Q�W���H�W���D�X���G�p�F�R�X�U�V���G�H���O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W���� 

- devant la disponibilité indispensable �G�H���O�¶�H�Q�W�R�X�U�D�J�H���H�W���G�H���O�D���I�D�P�L�O�O�H���D�X�S�U�q�V���G�X���S�D�W�L�H�Q�W����

des solutions devraient être proposées parfois pour faciliter cela (sur le plan 

�S�U�R�I�H�V�V�L�R�Q�Q�H�O�����V�R�F�L�R�p�F�R�Q�R�P�L�T�X�H�«���� 

- enfin �O�H�V�� �D�L�G�D�Q�W�V�� �W�p�P�R�L�J�Q�H�Q�W���� �D�S�U�q�V�� �O�H�X�U�� �H�[�S�p�U�L�H�Q�F�H���� �G�H�� �O�¶�L�P�S�R�U�W�D�Q�F�H�� �G�¶�H�[�S�U�L�P�H�U�� �V�H�V��

�V�H�Q�W�L�P�H�Q�W�V���D�Y�H�F���O�H���S�U�R�F�K�H���H�Q���I�L�Q���G�H���Y�L�H�����&�H���W�H�P�S�V���G�¶�p�F�K�D�Q�J�H���H�V�W���F�D�S�L�W�D�O���� 

 

Les autres suggestions des médecins (thèse en miroir) ont été : 

- Améliorer la communication entre médecins « spécialistes » et généralistes afin de se 

sentir impliqué dans les prises de décisions thérapeutiques69 

- Participer à des réflexions éthiques 

- Mettre en place des audits en médecine générale, pour optimiser leur pratique, et 

discuter des problématiques ressenties 

- Une revalorisation, ou un acte « soins palliatifs »�����D�I�L�Q���G�¶�p�Y�L�W�H�U���O�D���S�H�U�W�H���G�H���P�R�W�L�Y�D�W�L�R�Q��

de certains médecins. 
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c- �6�S�p�F�L�I�L�F�L�W�p�V���G�H���O�¶�D�Q�D�O�\�V�H���G�H�V���D�L�G�D�Q�W�V���Q�D�W�X�U�H�O�V 

 

�x Lieu de fin de vie 
 

�'�D�Q�V���O�¶�p�W�X�G�H���L�Q�W�H�U�U�R�J�H�D�Q�W���O�H�V���D�L�G�D�Q�W�V���Q�D�W�X�U�H�O�V���� �Q�R�X�V���U�H�W�U�R�X�Y�R�Q�V������ �S�D�W�L�H�Q�W�V���V�X�U�������� �T�X�L���D�X�U�D�L�H�Q�W��

émis le souhait de finir leur vie au domicile (E1, E4, E8, E10, E11, E12, E13, E14, E16) et 9 

personnes qui sont en effet décédées au domicile. Mais sur les 9 souhaits initiaux, seulement 7 

�R�Q�W�� �S�X�� �r�W�U�H�� �U�H�V�S�H�F�W�p�V���� �/�H�V�� �G�H�X�[�� �Q�¶�D�\�D�Q�W�� �S�X�� �r�W�U�H�� �H�[�D�X�F�p�V�� ���(������ �(�������� �p�W�D�L�H�Q�W�� �H�Q�� �U�D�L�V�R�Q�� �G�¶�X�Q��

maintien à domicile impossible (soit personne âgée, soit aidant en souffrance). Les deux 

autres personnes décédées au dom�L�F�L�O�H�� �Q�¶�D�Y�D�L�H�Q�W�� �S�D�V�� �H�[�S�U�L�P�p�� �G�H�� �V�R�X�K�D�L�W�� �S�D�U�W�L�F�X�O�L�H�U�� �V�H�O�R�Q��

�O�¶�D�L�G�D�Q�W���L�Q�L�W�L�D�O�H�P�H�Q�W�����(�������(����87.  

�/�¶�L�Q�L�W�L�D�W�L�Y�H�� �G�X�� �O�L�H�X�� �G�H�� �I�L�Q�� �G�H�� �Y�L�H�� �H�W�� �G�H�� �V�R�Q�� �R�U�J�D�Q�L�V�D�W�L�R�Q�� �p�W�D�L�W�� �P�X�O�W�L�S�O�H : médecin traitant (E4, 

E6), aidants (E1, E15, E16) ou médecin hospitalier (E12, E13) ; de même que la 

pluridisciplinarité des intervenants. 

 

 

�x Projections des aidants naturels 

 

�/�H�V�� �D�F�W�H�V�� �G�H�V�� �D�L�G�D�Q�W�V�� �Q�H�� �V�R�Q�W�� �S�D�V�� �W�R�X�M�R�X�U�V�� �E�L�H�Q�I�D�L�V�D�Q�W�V�� ���(������ �(������ �(������ �(�������� �(���������� �/�¶�L�Q�W�H�Q�W�L�R�Q��

première est toujours de « bien faire �ª�� �P�D�L�V�� �O�¶�D�X�W�U�H�� �D�L�G�D�Qt ou le patient ne l�¶�L�Q�W�H�U�S�U�q�W�H pas 

forcément comme tel. On assiste à des projections des aidants (de leurs propres angoisses 

�V�X�U�W�R�X�W�����H�W���X�Q�H���W�H�Q�G�D�Q�F�H���j���O�D���V�X�U�S�U�R�W�H�F�W�L�R�Q���G�H���O�¶�D�X�W�U�H�����(�������(�������(�������(�������(�������(���������(������������ 

De la même façon, certaines vérités peuvent être volontairement cachées au patient. On 

�D�V�V�L�V�W�H�� �j�� �O�¶�R�P�L�V�V�L�R�Q�� �G�H�� �F�H�U�W�D�L�Q�H�V�� �G�R�Q�Q�p�H�V�� �V�X�U�� �V�D�� �V�D�Q�W�p�� �V�R�L�W�� �S�D�U�� �O�H�� �P�p�G�H�F�L�Q�� �W�U�D�L�W�D�Q�W���� �V�R�L�W�� �S�D�U��

�O�¶�D�L�G�D�Q�W�����(�������(�������G�D�Q�V���O�H���E�X�W���G�H���P�p�Q�D�J�H�U���O�H���S�D�W�L�H�Q�W���� 

 

 

�x Personne âgée et fin de vie 

 

Nous avons retrouvé quelques situations difficiles, dans le cadre de la fin de vie de personnes 

âgées (E5, E14)88.  
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�x Perte des rapports antérieurs et bouleversement de la relation 

 

�2�Q�� �U�H�W�U�R�X�Y�H�� �p�J�D�O�H�P�H�Q�W�� �X�Q�H�� �Q�R�W�L�R�Q�� �L�Q�W�p�U�H�V�V�D�Q�W�H�� �H�Q�W�U�H�� �O�¶�D�L�G�D�Q�W�� �H�W�� �O�H�� �S�D�W�L�H�Q�W : la perte de leurs 

rapports antérieurs, liée à la �G�p�W�p�U�L�R�U�D�W�L�R�Q�� �G�H�� �O�¶�p�W�D�W�� �J�p�Q�p�U�D�O�� �G�X�� �S�U�R�F�K�H���� �V�D�� �V�R�X�I�I�U�D�Q�F�H���� �V�H�V��

�W�U�R�X�E�O�H�V�� �Q�H�X�U�R�O�R�J�L�T�X�H�V�«�� �/�¶�D�L�G�D�Q�W�� �U�D�S�S�R�U�W�H�� �Q�H�� �S�O�X�V�� �U�H�F�R�Q�Q�Dître le patient par moments ou 

durant un temps donné (E2, E3, E5, E6, E15, E16). Ce sentiment engendrerait une difficulté 

supplémentaire �j���V�¶�R�F�F�X�S�H�U���G�X���S�D�W�L�H�Q�W�����j�� �F�H���T�X�H���O�¶�D�L�G�D�Q�W���I�D�V�V�H���V�R�Q���G�H�X�L�O���H�W���D�G�P�H�W�W�H���O�D���U�p�D�O�L�W�p����

�2�X���S�H�X�W���r�W�U�H�����j���O�¶�L�Q�Y�H�U�V�H�����O�H���I�D�L�W���G�H���Y�R�L�U���V�R�Q���S�U�R�F�K�H���F�R�P�P�H���X�Q���P�D�O�D�G�H���D�L�G�H���j���W�H�Q�L�U���V�Xr le plan 

psychologique �"�� �� �1�R�X�V�� �Q�¶�D�Y�R�Q�V�� �S�D�V�� �D�S�S�U�R�I�R�Q�G�L�� �F�H�� �T�X�H�� �F�H�� �U�H�V�V�H�Q�W�L�� �V�R�X�V-entendait lors de nos 

entretiens. 

Le décès peut dans certains cas restaurer une sorte de hiérarchie familiale. La mort du proche 

permet ainsi un retour à la « normalité des choses », ou du moins restitue la place de chacun 

(E2). 

 

 

�x Les derniers instants de la vie 
 

La période de fin de vie est très particulière tant au niveau médical que relationnel. On voit 

très souvent surgir « la crise de fin de vie » (crise émotionnelle somatopsychique), où le 

�S�D�W�L�H�Q�W���H�V�W�� �H�P�S�U�H�L�Q�W���G�¶�X�Q�H�� �D�P�E�L�J�X�w�W�p�� �G�D�Q�V�� �V�H�V�� �F�R�P�S�R�U�W�H�P�H�Q�W�V���� �S�D�U�I�R�L�V�� �X�Q��déni avec refus de 

mourir, entrecoupée de moments de lucidité « morbide » (E3, E6, E8, E12, E16). Cette phase 

�H�V�W���G�¶�D�X�W�D�Q�W���S�O�X�V���G�p�O�L�F�D�W�H���S�R�X�U���O�¶�D�L�G�D�Q�W���T�X�L���D���G�X���P�D�O���j���W�U�R�X�Y�H�U���V�D���S�O�D�F�H�����j���D�G�D�S�W�H�U���V�R�Q���G�L�V�F�R�X�U�V��

alors que lui-même est dans un processus de deuil anticipé. 

�/�D���S�U�p�V�H�Q�F�H���G�H���O�¶�H�Q�W�R�X�U�D�J�H���G�H���O�¶�D�L�G�D�Q�W���H�V�W���D�O�R�U�V���L�Q�G�L�V�S�H�Q�V�D�E�O�H���G�D�Q�V���F�H�W�W�H���p�S�U�H�X�Y�H���G�H���Y�L�H���� �/�H�V��

données de la littérature nous le rappellent mais, également le témoignage de patients en fin 

de vie, qui jugent leur vie encore supportable entre autr�H���S�D�U���O�D���S�U�p�V�H�Q�F�H���G�¶�X�Q���H�Q�Y�L�U�R�Q�Q�H�P�H�Q�W��

affectif67. 
Aussi nous soulèverons en particulier le refus alimentaire du patient. Cette étape, quasi 

constante en fin de vie, est très souvent mal comprise et vécue des aidants, et parfois même de 

certains soignants (E7, E8, E11, E16). �/�¶�D�O�L�P�H�Q�W�D�W�L�R�Q���H�V�W���D�V�V�R�F�L�p�H���j���O�D���Y�L�H�����j���O�D���E�R�Q�Q�H���V�D�Q�W�p����

Ne plus se nourrir est signe de mort. On entend très souvent « mais il ou elle va mourir de 

faim ! », alors que le patient est en phase terminale ou dans les tous derniers jours de vie 
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�G�¶�X�Q�H���S�D�W�K�R�O�R�J�L�H���L�Q�F�X�U�D�E�O�H 89,90. Les aidants ont-�L�O�V���E�H�V�R�L�Q���G�H���V�¶�\���D�F�F�U�R�F�K�H�U���T�X�D�Q�G���L�O�V���U�H�I�X�V�H�Q�W��

�G�¶�D�G�P�H�W�W�U�H���T�X�H���O�D���I�L�Q���H�V�W���S�U�R�F�K�H ?  

De même �O�R�U�V�T�X�H���O�¶�p�W�D�W���J�p�Q�p�U�D�O���G�X���S�D�W�L�H�Q�W���V�H���G�p�J�U�D�G�H���U�D�S�L�G�H�P�H�Q�W�����S�D�U�I�R�L�V���V�X�L�W�H���j���X�Q���W�U�D�L�W�H�P�H�Q�W��

�W�H�O�O�H���T�X�¶�X�Q�H���F�K�L�P�L�R�W�K�p�U�D�S�L�H�����O�H�V���D�L�G�D�Q�W�V���V�¶�H�Q���V�R�X�Y�L�H�Q�Q�Hnt comme une étape marquante vers la 

fin de vie. Est-ce le besoin de trouver un coupable à cette situation ? Ou est-ce ressenti 

comme une fin précipitée et donc du temps volé au patient et ses proches ?  

 

Le fait que la mort soit prévisible et attendue21 permet aux aidants de mieux se préparer à la 

�S�H�U�W�H�� �G�H�� �O�¶�r�W�U�H�� �F�K�H�U���� �3�R�X�U�� �F�H�O�D���� �L�O�� �I�D�X�W�� �E�L�H�Q�� �H�Q�W�H�Q�G�X�� �T�X�H�� �O�H�V�� �D�E�R�X�W�L�V�V�D�Q�W�V�� �V�R�L�H�Q�W�� �F�O�D�L�U�V���� �T�X�H��

�O�¶�D�L�G�D�Q�W���V�R�L�W���D�X���I�D�L�W���D�Y�H�F���O�H���V�W�D�G�H���G�¶�p�Y�R�O�X�W�L�R�Q���G�H���O�D���P�D�O�D�G�L�H���H�W�����V�L���S�R�V�V�L�E�O�H�����T�X�H���O�H�V���ptapes de la 

fin de vie aient été expliquées. Ainsi est-�F�H�� �O�¶�R�F�F�D�V�L�R�Q�� �G�H�� �S�U�H�Q�G�U�H�� �O�H�� �W�H�P�S�V�� �Q�p�F�H�V�V�D�L�U�H�� �S�R�X�U��

rassembler et préparer les autres membres de la famille afin �G�H���S�H�U�P�H�W�W�U�H���j���O�¶�D�L�G�D�Q�W���G�¶�D�Q�W�L�F�L�S�H�U��

son deuil. Cette notion de « chagrin anticipatoire » peut favoriser les échanges avec le patient 

avant sa mort25.  

�&�H���W�H�P�S�V���G�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W�����S�D�U�W�D�J�p���H�Q�W�U�H���O�¶�D�L�G�D�Q�W���H�W���O�H���S�D�W�L�H�Q�W�����H�V�W���D�X�V�V�L���X�Q���P�R�P�H�Q�W���I�R�U�W���H�W��

�S�U�L�Y�L�O�p�J�L�p�� �D�Y�H�F�� �O�H�� �S�U�R�F�K�H���� �&�H�U�W�D�L�Q�V�� �S�D�U�O�H�Q�W�� �G�¶�X�Q�H�� �F�R�P�S�O�L�F�L�W�p�� �U�H�W�U�R�X�Y�p�H �R�X�� �G�¶�X�Q�� �W�H�P�S�V�� �G�H��

réconciliation (E1, E6, E16). Ces moments là sont souvent décrits comme des moments 

authentiques, de vérité56. La fin de vie est en particulier un moment unique qui peut être 

chargé de sens. Jean Leonetti écrit « �6�L�� �O�H�V�� �G�H�U�Q�L�q�U�H�V�� �S�D�U�R�O�H�V�� �R�Q�W�� �W�D�Q�W�� �G�¶�L�P�S�R�U�W�D�Q�F�H�� �F�¶�H�V�W��

�T�X�¶�Hlles délivrent un message, accordent un pardon, donnent une recommandation, 

�S�H�U�P�H�W�W�H�Q�W���X�Q�H���U�p�F�R�Q�F�L�O�L�D�W�L�R�Q�����/�H�V���P�R�W�V���G�¶�D�P�R�X�U���F�K�X�F�K�R�W�p�V���D�X�[���R�U�H�L�O�O�H�V���G�H�V���r�W�U�H�V���F�K�H�U�V���H�Q���I�L�Q��

de vie guérissent aussi du désespoir ceux qui les prononcent » 91.  

 

 

�x Culpabilité des aidants 
 

�/�¶�p�S�X�L�V�H�P�H�Q�W�� �G�H�V�� �D�L�G�D�Q�W�V���� �V�X�U�� �O�H�V�� �S�O�D�Q�V�� �S�V�\�F�K�L�T�X�H�V�� �H�W�� �S�K�\�V�L�T�X�H�V���� �H�Q�W�U�D�v�Q�H�� �G�H�V�� �U�p�D�F�W�L�R�Q�V�� �G�H��

�F�R�O�q�U�H�����G�¶�D�J�D�F�H�P�H�Q�W�����G�¶�L�P�S�D�W�L�H�Q�F�H���Y�R�L�U�H���O�H souhait de la mort du patient lors des derniers jours 

(E1, E6, E7, E8, E12, E15). Tout ceci engendre regrets et culpabilité (E2, E9, E10, E11, E12, 

E15)25. 

La culpabilité peut prendre plusieurs formes : ce qui a été dit, fait, pensé ou pas, la maladie du 

�S�U�R�F�K�H���� �O�H�V�� �F�L�U�F�R�Q�V�W�D�Q�F�H�V�� �G�H�� �G�p�F�q�V���� �O�H�� �V�R�X�O�D�J�H�P�H�Q�W�� �p�S�U�R�X�Y�p�� �R�X�� �H�Q�F�R�U�H�� �O�H�� �I�D�L�W�� �G�¶�r�W�U�H�� �Y�L�Y�D�Q�W����
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Cependant, il semblerait que la culpabilité soit indissociable du travail de deuil, pouvant, en 

quelque sorte, maintenir un lien avec la personne disparue21.  

 

Une contradiction est apparue à la fin de certains entretiens (E2, E12). Celle-ci repose sur une 

ambivalence dans le constat des difficultés énuméré�H�V�� �D�X�� �F�R�X�U�V�� �G�H�� �O�¶�H�Q�W�U�H�W�L�H�Q�� �H�W �O�¶�D�E�V�H�Q�F�H��

�G�¶�R�E�V�W�D�F�O�H�� �G�D�Q�V�� �O�H�� �U�H�V�V�H�Q�W�L�� �H�[�S�U�L�P�p�� �j�� �O�D�� �I�L�Q�� �G�H�� �O�¶�H�Q�W�U�H�W�L�H�Q�� ���W�U�R�L�V�L�q�P�H partie du guide). Au 

contraire se dégage très souvent un sentiment de satisfaction de cet accompagnement. Face à 

ce constat paradoxal, nous nous sommes demandés si la forme et la progression positive du 

guide entrait en ligne de compte ? Ou serait-ce dans la nature humaine de rechercher 

inconsciemment à relativiser une épreuve douloureuse ? La culpabilité empêcherait l�¶�D�L�G�D�Q�W��

�G�H���V�¶�H�[�S�U�L�P�H�U���O�L�E�U�H�P�H�Q�W�����D�Y�R�X�D�Q�W���D�L�Q�V�L���O�D���S�p�Q�L�E�L�O�L�W�p���G�H���O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W��  
 

 

�x Culpabilité des patients 

 

Un thème inattendu nous a paru important à mettre en évidence. En effet à plusieurs reprises, 

la culpabilité des patients a été rapportée par les aidants sous forme bien souvent de situations 

�K�R�Q�W�H�X�V�H�V�� �S�R�X�U�� �O�H�� �S�D�W�L�H�Q�W�� ���(������ �(������ �(������ �(������ �(������ �(�������� �(���������� �&�H�W�W�H�� �Q�R�W�L�R�Q�� �Q�¶�D�� �S�D�V�� �p�W�p�� �p�Q�R�Q�F�p�H��

comme une difficulté des aidants. Pourtant, elle pourrait refléter une sorte de souffrance 

psychologique du patient. M�D�L�V�� �V�L�� �H�O�O�H�� �D�� �p�W�p�� �P�H�Q�W�L�R�Q�Q�p�H�� �j�� �S�O�X�V�L�H�X�U�V�� �U�H�S�U�L�V�H�V���� �F�¶�H�V�W�� �T�X�¶�H�O�O�H�� �D��

�P�D�U�T�X�p�� �O�H�V�� �F�R�Q�V�F�L�H�Q�F�H�V�� �H�W�� �Q�µ�D�� �S�D�V�� �W�U�R�X�Y�p�� �G�H�� �V�R�O�X�W�L�R�Q���� �(�O�O�H�� �H�V�W�� �G�¶�D�L�O�O�H�X�U�V�� �V�R�X�Y�H�Q�W�� �M�X�J�p�H��

responsable du mutisme des patients en fin de vie. Ce thème est certes biaisé car les propos du 

patie�Q�W�� �R�X�� �G�X�� �P�R�L�Q�V���� �X�Q�H�� �L�Q�W�H�U�S�U�p�W�D�W�L�R�Q�� �G�H�� �V�R�Q�� �D�W�W�L�W�X�G�H�� �H�V�W�� �I�D�L�W�H�� �S�D�U�� �O�¶�D�L�G�D�Q�W���� �(�V�W-ce une 

�S�U�R�M�H�F�W�L�R�Q�� �G�H�� �O�¶�D�L�G�D�Q�W���� �G�H�� �V�D�� �S�U�R�S�U�H�� �F�X�O�S�D�E�L�O�L�W�p ? Selon le psychanalyste Serge Tisseron92, la 

honte des patients reflète « �O�D�� �F�U�D�L�Q�W�H�� �G�¶�X�Q�� �U�H�W�U�D�L�W�� �G�¶�D�P�R�X�U�� �H�W�� �G�H�� �W�R�X�W�H�� �I�R�U�P�H�� �G�¶�L�Q�W�p�U�r�W ». Il 

�V�H�U�D�L�W���L�Q�W�p�U�H�V�V�D�Q�W���G�H���U�H�F�X�H�L�O�O�L�U���O�¶�D�Y�L�V���G�H�V���S�D�W�L�H�Q�W�V���G�D�Q�V���F�H�V���F�D�V���O�j�����'�D�Q�V���O�¶�p�W�X�G�H���7�1�6���6�R�I�U�H�V���V�X�U��

la fin de vie67, initiée par la mission Sicard66, des entretiens ont été menés auprès de 10 

patients jugés en fin de vie. Cette notion de �K�R�Q�W�H���H�W���G�H���F�X�O�S�D�E�L�O�L�W�p���Q�¶�D���S�D�V���p�W�p���U�H�O�H�Y�p�H��  
Inconsciemment, cette culpabilité qui, au final est réciproque au vu du poids de cet 

�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W�� �S�R�X�U�� �O�¶�D�L�G�D�Q�W���� �Q�H�� �U�H�V�W�D�X�U�H-t-elle pas un équilibre dans la relation entre 

�O�¶�D�L�G�D�Q�W et le patient ?  
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�x Survenue de la maladie et de la mort du patient 
 

Et enfin, le second thème nouveau apparu est le moment où sont survenues la maladie et (ou) 

la mort du patient. Certains aidants ont noté une coïncidence voire une fatalité de la période 

où se sont produits les événements dans le propre schéma de vie du patient (E3, E8). On 

retrouve souvent le début de la retraite ou un choc émotionnel.  
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III / PERSPECTIVES 
 

�/�H�V�� �P�p�G�H�F�L�Q�V�� �L�Q�W�H�U�U�R�J�p�V���� �F�R�Q�V�F�L�H�Q�W�V�� �G�H�� �O�H�X�U�� �Y�R�F�D�W�L�R�Q�� �G�H�� �V�R�L�J�Q�H�U�� �H�W�� �G�¶�D�V�V�X�U�H�U�� �X�Q�H�� �Y�L�H 

�P�H�L�O�O�H�X�U�H�����Q�¶�R�X�E�O�L�H�Q�W���S�D�V���O�H�X�U���P�L�V�V�L�R�Q���G�H���U�H�Q�G�U�H���O�D���P�R�U�W���O�D���S�O�X�V���G�R�X�F�H���S�R�V�V�L�E�O�H�����(�W���S�R�X�U���F�H�O�D����

la seule technicité scientifique ne suffit plus.  

�/�H�V�� �F�R�P�S�p�W�H�Q�F�H�V�� �U�H�O�D�W�L�R�Q�Q�H�O�O�H�V�� �H�W�� �G�H�� �F�R�P�P�X�Q�L�F�D�W�L�R�Q�� �G�H�Y�U�D�L�H�Q�W�� �I�D�L�U�H�� �O�¶�R�E�M�H�W�� �G�¶�X�Q��

apprentissage comme le proposait la conférence �G�H���F�R�Q�V�H�Q�V�X�V���G�H���O�¶�$�1�$�(�6���H�Q����������93.  

 

Le domaine du palliatif introduit la notio�Q�� �G�H�� �U�H�O�D�W�L�R�Q���� �H�W�� �G�¶�p�F�R�X�W�H���� �/�¶�D�S�S�U�p�K�H�Q�V�L�R�Q���� �Q�R�Q��

dissimulée, des médecins généralistes sur la communication et, �O�¶�D�E�R�U�G�� �G�H�� �O�D�� �P�R�U�W�� �D�Y�H�F�� �O�H��

patient et ses aidants naturels, fait réfléchir à une formation médicale plus adaptée. 

 

�,�Q�W�p�J�U�H�U�� �O�¶�p�W�K�L�T�X�H�� �P�p�G�L�F�D�O�H�� �G�D�Q�V�� �O�H�� �F�X�U�V�X�V�� �G�H�V�� �p�W�X�G�L�D�Q�W�V�� �S�D�U�D�v�W�� �I�R�U�P�D�W�H�Xr. De même, un 

apprentissage précoce des techniques de communication serait bénéfique à la pratique 

médicale actuelle. �)�D�F�H�� �j�� �F�H�V�� �V�R�L�J�Q�D�Q�W�V�� �P�D�O�� �j�� �O�¶�D�L�V�H�� �D�Y�H�F�� �O�D�� �I�L�Q�� �G�H�� �Y�L�H�� �H�W�� �O�D�� �P�R�U�W���� �L�O�� �V�H�U�D�L�W��

intéressant de pouvoir �D�E�R�U�G�H�U���F�H�V���W�K�q�P�H�V���O�R�U�V���G�¶�X�Q�H���V�L�W�X�D�W�L�R�Q���S�U�D�W�L�T�X�H�� 

�,�Q�L�W�L�D�O�H�P�H�Q�W���G�p�Y�H�O�R�S�S�p���S�D�U���O�D���I�D�F�X�O�W�p���G�¶�$�Q�J�H�U�V�����O�H���F�H�Q�W�U�H���G�H���V�L�P�X�O�D�W�L�R�Q���R�I�I�U�H���O�D���S�R�V�V�L�E�L�O�L�W�p���D�X�[��

étudiants de se confronter à un patient en fin de vie ou une famille. Cette méthode permet, à 

travers un jeu de rôles, �G�¶�L�G�H�Q�W�L�I�L�H�U���O�H�V�� �G�L�I�I�L�F�X�O�W�p�V����de discuter de la mise en situation par un 

debriefing et ainsi améliorer les pratiques. Ce nouveau mode de pédagogie montre des 

résultats encourageants et pourrait être r�H�S�U�L�V���S�D�U���G�¶�D�X�W�U�H�V���X�Q�L�Y�H�U�V�L�W�p�V94. 

�'�¶�D�L�O�O�H�X�U�V nous avons abordé cette possibilité avec le responsable du centre de simulation de 

la faculté de Sophia-Antipolis, le Professeur Fournier. Ce projet est en discussion et pourrait, 

lui aussi, voir le jour à la faculté de médecine de Nice afin de parfaire la formation des 

étudiants sur les techniques de communication. 

De plus suite à la récolte des appréciations du séminaire relatif aux soins palliatifs, intégré au 

cursus de troisième cycle de la spécialité de médecine générale, de notre promotion, il a été 

rapporté que sa survenue était trop tardive dans le cursus médical. Ainsi, le temps consacré à 

ce sujet vaste et délicat était trop restreint et induisait donc un survol de la discipline. Cela 

devrait être développé dès le deuxième cycle puisqu'il s'agit d'attitudes et de comportements à 

travailler dans toutes les disciplines. 

 

La diffusion de la loi Leonetti auprès des acteurs de soins est essentielle. Une solution serait 

�G�H�� �U�p�D�F�W�X�D�O�L�V�H�U�� �O�H�V�� �U�H�F�R�P�P�D�Q�G�D�W�L�R�Q�V�� �G�H�� �S�U�L�V�H�� �H�Q�� �F�K�D�U�J�H�� �G�H�� �O�¶�D�G�X�O�W�H�� �Q�p�F�H�V�V�L�W�D�Q�W�� �G�H�V�� �V�R�L�Q�V��
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�S�D�O�O�L�D�W�L�I�V�����T�X�L���G�D�W�H�Q�W���G�H���'�p�F�H�P�E�U�H���������������&�H�O�D���S�H�U�P�H�W�W�U�D�L�W���G�¶�L�Q�W�p�J�U�H�U���O�H�V���S�U�L�Q�F�L�S�D�O�H�V���L�Q�M�R�Q�F�W�L�R�Q�V��

�G�H���O�D���O�R�L���U�H�O�D�W�L�Y�H���j���O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W���G�H�V���S�D�W�L�H�Q�W�V���H�Q���I�L�Q��de vie. 

 

Par ailleurs le Président de la République, dans sa dernière allocution du 19 juillet 2013, �V�¶�H�V�W��

engagé à développer davantage les soins palliatifs, quels que soit la pathologie et le lieu de 

prise en charge. 

Il a également souligné les progrès dans la prise en charge des patients, en particulier dans le 

soulagement de la douleur, et encouragé le bé�Q�p�Y�R�O�D�W���G�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W�� 

 

�$�� �Q�R�W�H�U�� �p�J�D�O�H�P�H�Q�W���� �T�X�H�� �O�H�V�� �D�L�G�D�Q�W�V�� �P�H�W�W�H�Q�W�� �O�¶�D�F�F�H�Q�W�� �V�X�U�� �O�H�� �F�R�Q�I�R�U�W�� �G�X�� �S�D�W�L�H�Q�W���� �O�H�� �E�H�V�R�L�Q��

�G�¶�L�Q�I�R�U�P�D�W�L�R�Qs et le soutien émotionnel. Mieux répondre à cette demande passe par le partage 

des compétences95  �R�X���H�Q�F�R�U�H���O�¶�p�G�X�F�D�W�L�R�Q���W�K�p�U�D�S�H�X�W�L�T�X�H���G�H�V���D�L�G�D�Q�W�V�����&�H�O�D���S�H�U�P�H�W�W�U�D�L�W���G�H���F�U�p�H�U��

un partenariat avec les familles pour suivre au mieux les besoins évolutifs de la personne 

malade. 

 

Nous avons mis en lumière les difficultés auxquelles les aidants naturels doivent faire face, 

�S�R�X�Y�D�Q�W���r�W�U�H�� �V�R�X�U�F�H�� �G�¶�p�S�X�L�V�H�P�H�Q�W���� �&�H�X�[-ci mériteraient sans doute une consultation avec un 

psychologue, dédiée à évaluer leur fragilité, et leurs angoisses. « �/�¶�L�P�S�R�Utance de laisser 

�G�p�S�O�R�\�H�U�� �O�D�� �V�R�X�I�I�U�D�Q�F�H�� �G�D�Q�V�� �O�D�� �S�D�U�R�O�H�� �D�I�L�Q�� �G�¶�p�Y�L�W�H�U�� �T�X�¶�H�O�O�H�� �Q�H�� �V�H�� �W�U�D�Q�V�I�R�U�P�H�� �H�Q�� �D�Q�J�R�L�V�V�H » 

Ginette Raimbault, psychanalyste. 

Un accent doit être porté au deuil des aidants et proches. Le médecin traitant est en mesure 

�G�¶�p�S�D�X�O�H�U�� �F�H�X�[�� �T�X�L�� �U�H�V�W�H�Q�W���� �&�H�F�L�� �U�H�T�X�L�H�U�W�� �G�H�� �O�¶�p�F�R�X�W�H���� �G�H�� �O�¶�H�P�S�D�W�K�L�H�� �H�W�� �X�Q�H�� �Q�H�X�W�U�D�O�L�W�p��

bienveillante. Si le deuil se présente sans complication apparente, le médecin traitant pourrait 

être consulté une fois par trimestre où une évaluation de son état psychologique et de son 

entourage sera effectuée, des solutions sur le plan social pourront être proposées et une 

orientation vers une association �G�¶�D�L�G�H�� �D�X�[�� �H�Q�G�H�X�L�O�O�p�V�� ���V�R�X�W�L�H�Q�� �L�Q�G�L�Y�L�G�X�H�O�� �R�X�� �H�Q�� �J�U�R�X�S�H����si 

besoin. �(�Q�� �U�H�Y�D�Q�F�K�H���� �V�L�� �O�H�� �G�H�X�L�O�� �V�¶�D�Y�q�U�H�� �F�R�P�S�O�L�T�X�p (deuil difficile par les conditions de la 

mort, relation avec le défunt, son âge, les fragilités physiques, psychologiques et sociales de 

�O�¶�D�L�G�D�Q�W96�«��, une orientation vers un psychiatre ou un psychologue libéral ou encore, vers un 

centre médico-psychologique (CMP) se fera voire, vers un service de psychiatrie si 

nécessaire97. 
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CONCLUSION 
 

 

 

La méthode par entretiens individuels nous a demandé temps, mobilité et écoute. Son choix 

nous a paru le plus judicieux de par le thème abordé mais aussi par cette approche humaniste 

conforme à la pratique de la médecine générale. Nous avons rencontré des difficultés lors du 

recrutement des aidants naturels, nous heurtant à de nombreux refus. Le nombre de 

participants nous a finalement permis de révéler �X�Q�H�� �T�X�D�Q�W�L�W�p�� �G�¶�p�O�p�P�H�Q�W�V suffisante puisque 

nous avons atteint la saturation des données.   

 

A travers ce travail, complémentaire et mené en parallèle à celui de Dromer Christelle sur 

�O�¶�H�[�S�p�U�L�H�Q�F�H�� �G�H�V�� �P�p�G�H�F�L�Q�V�� �J�p�Q�p�U�D�O�L�V�W�H�V�� nous avons pu mettre en évidence de nombreuses 

�O�L�P�L�W�H�V���j���O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W �G�H�V���S�H�U�V�R�Q�Q�H�V���H�Q���I�L�Q���G�H���Y�L�H�����,�O���V�¶�D�Y�q�U�H���T�X�H���F�H�V���R�E�V�W�D�F�O�H�V���R�Q�W���p�W�p, 

pour la plupart, décrits communément par les aidants naturels et les médecins généralistes, 

tant sur les plans psychologiques (isolement, culpabilité, souffrance, responsabilité, 

épuisement), organisationnels (accessibilité aux structures de soins, disponibilité), relationnels 

(communication, approche de la fin de vie, entourage familial), matériels (soins techniques), 

�p�F�R�Q�R�P�L�T�X�H�V�� �H�W�F���� �'�¶�D�X�W�U�H�V�� �H�Q�W�U�D�Y�H�V�� �R�Q�W�� �p�W�p, en revanche, propres à chaque fonction 

représentée. Les aidants rapportent notamment une fuite des médecins en terme de 

communication, un choix complexe du lieu de fin de vie, leurs projections, un bouleversement 

des relations avec le patient et de leurs croyances. 

En déterminant les �I�U�H�L�Q�V���G�H���O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W�����Q�R�X�V���D�Y�R�Q�V���P�L�V���H�Q���O�X�P�L�q�U�H��des leviers, garant 

�G�¶�X�Q�H�� �F�H�U�W�D�L�Q�H�� �D�F�F�H�S�W�D�E�L�O�L�W�p�� �G�H�� �F�H�V�� �V�L�W�X�D�W�L�R�Q�V�� �G�L�I�I�L�F�L�O�H�V (soutien familial et médical, 

�G�L�V�S�R�Q�L�E�L�O�L�W�p�� �H�W�� �F�R�P�S�p�W�H�Q�F�H�� �G�H�V�� �V�R�L�J�Q�D�Q�W�V���� �P�D�L�Q�W�L�H�Q�� �G�¶�X�Q�H�� �Y�L�H�� �V�R�F�L�D�O�H���� �K�R�V�S�L�W�D�O�L�V�D�W�L�R�Q�V�� �G�H��

répit, croyances etc.).    

 

�*�U�k�F�H���j���F�H�W�W�H���p�W�X�G�H���Q�R�X�V���D�Y�R�Q�V���S�U�L�V���F�R�Q�V�F�L�H�Q�F�H���G�H���O�¶�D�P�S�O�H�X�U���G�H�V���D�W�W�H�Q�W�H�V���G�H�V���D�L�G�D�Q�W�V vis-à-vis 

du médecin généraliste. Nous avons également mis en évidence la multiplicité des attributions 

de ce dernier. En effet les aidants souhaitent surtout un investissement et une meilleure 

disponibilité du médecin traitant du patient, une communication loyale et progressive mais 

aussi un soutien psychologique �H�W�� �W�H�F�K�Q�L�T�X�H�� �G�D�Q�V�� �O�H�X�U�� �U�{�O�H�� �G�¶�D�L�G�D�Q�W����Ils ont également 

confirmé, par leurs témoignages identiques à ceux des médecins, leur participation 
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indispensable et �O�D�� �S�O�D�F�H�� �F�H�Q�W�U�D�O�H�� �T�X�¶�R�F�F�X�S�H�� �O�H�� �S�D�W�L�H�Q�W�� �D�X�� �V�H�L�Q�� �G�H�� �F�H�W�W�H�� �W�U�L�D�G�H����Respect, 

altruisme, solidarité, humanité et humilité sont les maîtres mots de cette épreuve de vie.   

Ainsi, en tenant compte des faiblesses et forces de chacun, nous pouvons avancer et bâtir une 

relation honnête et équitable. Il faut admettre que le médecin, tout comme le patient et ses 

�S�U�R�F�K�H�V�����H�V�W���X�Q���+�R�P�P�H���D�Y�D�Q�W���W�R�X�W�����T�X�¶�L�O���D���G�H�V���F�U�D�L�Q�W�H�V�����G�H�V���G�R�X�W�H�V���H�W���G�H�V���V�R�X�I�I�U�D�Q�F�H�V. Comme 

�O�¶�D�� �p�F�U�L�W�� �O�H�� �'�U�� �0�D�U�L�H-Sylvie Richard, « Ainsi partagée, la souffrance devient moins 

�D�F�F�D�E�O�D�Q�W�H�����&�¶�H�V�W���E�L�H�Q���O�¶�X�Q���G�H�V���R�E�M�H�F�W�L�I�V���G�H���O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W�����G�R�Q�W���S�H�U�V�R�Q�Q�H���Q�H���S�H�X�W���D�V�V�X�U�H�U��

le total succès.98 » 

 

Le deuil nous est apparu comme une étape cruciale de cet accompagnement. Au cours de nos 

entretiens, certaines difficultés rencontrées étaient du fait du deuil encore en cours. Cette 

période est source de questionnements et empreinte de culpabilité. Notre attention en tant que 

médecin généraliste, doit y être davantage portée afin de maintenir la relation de confiance 

instaurée (ou la renforcer���� �D�Y�H�F�� �O�¶�D�L�G�D�Q�W��et prévenir les risques multiples, pouvant être 

dévastateurs pour ce dernier. Le médecin traitant a ici toute sa place, même si son engagement 

au cours de la fin de vie a été limité par son manque de formation dans ce domaine.     

 

Les suggestions proposées par les aidants et les médecins nous ont permis de conforter 

�F�H�U�W�D�L�Q�H�V���G�H���Q�R�V���S�L�V�W�H�V���G�H���U�p�I�O�H�[�L�R�Q�V���� �G�¶�H�Q���D�P�R�U�F�H�U���G�H���Q�R�X�Y�H�O�O�H�V�� �H�W���G�H���Q�R�X�V���R�X�Y�U�L�U���j�� �G�¶�Dutres 

perspectives pour améliorer la qualité de ces situations bien délicates. Il paraît ainsi essentiel 

�G�¶expliquer aux aidants les étapes prévisibles de la fin de vie afin de les aider à préparer leur 

deuil. Un soutien psychologique précoce doit être proposé aux familles et ces dernières 

doivent faire acte de présence autour du patient et profiter de ces moments uniques pour 

exprimer leurs sentiments.  

Ce travail nous a permis �G�¶�p�W�D�\�H�U���Q�R�V���F�R�Q�Q�D�L�V�V�D�Q�F�H�V���V�X�U���O�¶�D�F�W�X�D�Oité des soins palliatifs. Ainsi 

nous avons pu découvrir �T�X�D�Q�W�L�W�p�� �G�¶�D�L�G�H�V�� �H�W�� �P�H�V�X�U�H�V�� �P�L�V�H�V�� �H�Q�� �°�X�Y�U�H�� �S�D�U�� �O�H�V�� �S�R�O�L�W�L�T�X�H�V�� �G�H��

santé ces dernières années, mais encore souvent méconnues par tous les acteurs et personnes 

concernées car insuffisamment diffusées.  

 

Dans le but de compléter cette démarche, �G�¶�D�X�W�U�H�V�� �W�U�D�Y�D�X�[�� �S�R�X�U�U�D�L�H�Q�W��se consacrer à 

�O�¶�H�[�S�p�U�L�H�Q�F�H�� �G�H�V�� �S�D�W�L�H�Q�W�V�� �S�U�R�V�S�H�F�W�L�Y�H�P�H�Q�W. Le témoignage des médecins hospitaliers, acteurs 

impliqués de cette prise en charge, serait intéressant à recueillir.  
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L�¶�D�F�F�Hnt doit de toute évidence être mis sur la formation des internes en médecine dans les 

domaines des soins palliatifs et de la fin de vie, pour lesquels ils sont fatalement confrontés 

�G�D�Q�V�� �O�H�X�U�� �S�U�D�W�L�T�X�H���� �/�D�� �V�L�P�X�O�D�W�L�R�Q���� �S�U�R�S�R�V�p�H�� �S�D�U�� �O�D�� �I�D�F�X�O�W�p�� �G�¶�$�Q�J�H�U�V���� �S�R�X�U�� �V�H�� �S�U�p�S�D�U�H�U�� �j�� �O�D��

communication avec les patients et familles, �Q�¶�D�� �S�D�V�� �H�Q�F�R�U�H�� �I�D�L�W�� �O�¶�R�E�M�H�W�� �G�¶�X�Q�H�� �p�Y�D�O�X�D�W�L�R�Q���� �,�O��

�V�H�U�D�L�W���M�X�G�L�F�L�H�X�[���G�¶�H�Q���D�S�S�U�p�F�L�H�U���V�R�Q���L�Q�W�p�U�r�W���D�I�L�Q���G�H���S�R�X�Y�R�L�U���G�L�I�I�X�V�H�U���F�H���S�U�R�F�p�G�p���� 

 

Nous retiendrons que ce travail représente pour nous une expérience, enrichissante 

humainement et médicalement. La tâche ne fut pas toujours aisée, mobilisant nos facultés 

�G�¶�D�G�D�S�W�D�W�L�R�Q���H�W���X�Q���L�P�S�R�U�W�D�Q�W���L�Q�Y�H�V�W�L�V�V�H�P�H�Q�W���G�H���V�X�U�F�U�R�v�W����Ces témoignages de vie ainsi que le 

travail engagé à leur issue, ne nous ont pas laissés indemnes. Nous avons fait de véritables 

rencontres, uniques, percevant la complicité que nous, médecins généralistes, médecins de 

famille, aspirons avoir �D�Y�H�F���Q�R�V���S�D�W�L�H�Q�W�V���j���O�¶�D�Y�H�Q�L�U�� 

 

 Nous espérons que cette étude contribuera modestement à la dynamique de développement 

des soins palliatifs en médecine générale.  
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LISTE DES ABREVIATIONS  
 

 

AJAP   :  �$�O�O�R�F�D�W�L�R�Q���-�R�X�U�Q�D�O�L�q�U�H���G�¶�$�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W���G�¶�X�Q�H���3�H�U�V�R�Q�Q�H���H�Q���I�L�Q���G�H���Y�L�H�� 

ANAES  :  �$�J�H�Q�F�H���1�D�W�L�R�Q�D�O�H���G�¶�$�F�F�U�p�G�L�W�D�W�L�R�Q���H�W���G�¶�(�Y�D�O�X�D�W�L�R�Q���H�Q���6�D�Q�W�p�� 

ANSM  :  Agence Nationale de Sécurité du Médicament et des produits de santé 

ARS   :  Agence Régionale de la Santé 

AVESA  :  Association Var Est pour la promotion �G�H�V���6�R�L�Q�V���G�¶�$�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W 

CCNE   :  �&�R�P�L�W�p���&�R�Q�V�X�O�W�D�W�L�I���1�D�W�L�R�Q�D�O���G�¶�(�W�K�L�T�X�H 

CH   :  Centre Hospitalier 

CSF   :  Congé de Solidarité Familial 

EHPAD :  �(�W�D�E�O�L�V�V�H�P�H�Q�W���G�¶�+�p�E�H�U�J�H�P�H�Q�W���S�R�X�U���3�H�U�V�R�Q�Q�H�V���$�J�p�H�V���'�p�S�H�Q�G�D�Q�W�H�V�� 

EMSP  :  Equipe Mobile de Soins Palliatifs 

HAD  :  Hospitalisation à Domicile 

IGAS  :  Inspection Générale des Affaires Sociales 

INED   :  �,�Q�V�W�L�W�X�W���1�D�W�L�R�Q�D�O���G�¶�(�W�X�G�H�V���'�p�P�R�J�U�D�S�K�L�T�X�H�V 

LATA   :  Limitation ou arrêt de Thérapeutiques actives 

LISP   :  Lits Identifiés de Soins Palliatifs 

MSA   :  Mutualité Sociale Agricole 

OMS   :  Organisation Mondiale de la Santé 

ONFV  :  Observatoire de la fin de vie 

PACA   :  �3�U�R�Y�H�Q�F�H���$�O�S�H�V���&�{�W�H���G�¶�$�]�X�U 

PCH   :  Prestation de Compensation du Handicap 

RESOP 06  :  Réseau de Soins Palliatifs PACA 

RIVAGE 83  :  �5�p�V�H�D�X���G�¶�,�Q�W�H�U�Y�H�Q�D�Q�W�V���9�D�U�R�L�V���G�¶�$�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W���*�p�Q�p�U�D�O�L�V�p�H 

SFAP   :  �6�R�F�L�p�W�p���)�U�D�Q�o�D�L�V�H���G�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W���H�W���G�H���6�R�L�Q�V���3�D�O�O�L�D�W�L�I�V 

SROS   :  Schémas Régiona�X�[���G�¶�2�U�J�D�Q�L�V�D�W�L�R�Q���G�H�V���6�R�L�Q�V�� 

SSIAD  :  Service de Soins Infirmiers à Domicile 

SSR   :  Soins de Suite et de Réadaptation 

TERDASP  :  Plateforme Territoriale Réseau Douleur Accompagnement Soins    

Palliatifs des Alpes Maritimes Ouest 

USP   :  Unité de Soins Palliatifs 
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ANNEXE 1 

 
�*�8�,�'�(���'�¶�(�1�7�5�(�7�,�(�1 

 
�)�D�F�W�H�X�U�V���O�L�P�L�W�D�Q�W���O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W���G�H�V���S�D�W�L�H�Q�W�V���H�Q���I�L�Q���G�H���Y�L�H���H�Q���P�p�G�H�F�L�Q�H���J�p�Q�p�U�D�O�H : 

Vécu des aidants naturels 
 
 

 
Etat civil :  
 

1) Quelle est votre année de naissance ?  
 
2) Quel est votre �Q�L�Y�H�D�X���G�¶�p�W�X�G�H ? 

 
3) Avez-vous accompagné un proche dans les derniers moments de sa vie ? Il y a 

combien de temps ?  
 

4) Quel était votre lien avec lui ?  
 

5) Viviez-vous ensemble ? 
 

6) Géographiquement, êtes-vous entouré de famille/amis ?  
 

7)   Avez-vous des croyances religieuses et/ou spirituelles ? 
 
 
 
 
Relation avec le médecin traitant :  
 

1) Comment connaissiez-vous le médecin généraliste de votre proche ? (était-il 
également votre médecin traitant ? ou rencontre avant cet accompagnement ?)  

 
2) Dans quelles circonstances la question de la fin de vie a-t-elle été abordée avec le 

corps médical ? Avec vous ? Avec votre proche ? (annoncée par le médecin 
généraliste �"�� �S�D�U�� �T�X�H�O�T�X�¶�X�Q�� �G�¶�D�X�W�U�H �"�� �j�� �O�¶�K�{�S�L�W�D�O ? y a-t-il eu des omissions / « non-
dits » vis-à-vis du proche, de vous ?) 

   
3) Comment qualifiez-vous sa disponibilité durant cette période ? pour le proche et pour 

vous ? 
  

4) De quelle manière se déroulaient les échanges avec le médecin généraliste et entre 
vous ?  
���+�{�S�L�W�D�O���� �G�R�P�L�F�L�O�H���� �F�D�E�L�Q�H�W�� �G�X�� �P�p�G�H�F�L�Q�� �J�p�Q�p�U�D�O�L�V�W�H�«���� �U�H�Q�F�R�Q�W�U�H�� �I�R�U�W�X�L�W�H���� �U�H�Q�G�H�]-vous 
programmé�V�«�����R�E�V�W�D�F�O�H�V���U�H�Q�F�R�Q�W�U�p�V���� 
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5) De quelle manière et dans quelles circonstances avez-vous déjà pu discuter sur le 
thème de la mort avec votre médecin traitant ?  (contexte ���� �P�R�P�H�Q�W�V�� �G�¶�D�Q�J�R�L�V�V�H����
événements extérieurs tels que les guerres de façon générale, ou à �O�¶�R�F�F�D�V�L�R�Q���G�X���G�p�F�q�V��
�G�¶�X�Q�H���F�R�Q�Q�D�L�V�V�D�Q�F�H���R�X���G�H���F�H���S�U�R�F�K�H�«�� 

 
 
 
�2�U�J�D�Q�L�V�D�W�L�R�Q���G�H���O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W :  
 

1) �&�R�P�P�H�Q�W�� �V�¶�H�V�W�� �R�U�J�D�Q�L�V�p�� �O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W�� �G�H�� �I�L�Q�� �G�H�� �Y�L�H�� �G�H�� �Y�R�W�U�H�� �S�U�R�F�K�H ? (hôpital, 
�G�R�P�L�F�L�O�H�«�������L�Q�W�H�U�Y�H�Q�D�Q�W�V�������j���O�¶�L�Q�L�W�L�D�W�L�Y�H���G�H���T�X�L�������H�Q�W�R�X�U�D�J�H���S�U�p�V�H�Q�W�� 

 
2) De quelle manière la décision du lieu de fin de vie a-t-elle été amenée ? (réflexion en 

amont, décision hâtive ? par qui ? inclusion du patient dans les décisions ? respect du 
lieu initial ? sinon, pourquoi ?) 

 
3) Comment les souhaits de votre proche concernant le lieu et la manière de son 

accompagnement ont-ils pu être pris en compte ? (lieu de prise en charge médicale et 
lieu du décès, information délivrée sur évolution de la pathologie à lui et vous, 
personne de confiance, directives anticipées)  

 
4) Pécuniairem�H�Q�W���� �F�R�P�P�H�Q�W�� �V�¶�H�V�W�� �H�I�I�H�F�W�X�p�H�� �F�H�W�W�H�� �S�U�L�V�H�� �H�Q�� �F�K�D�U�J�H ? (ressources, aides, 

�G�L�V�S�R�Q�L�E�L�O�L�W�p�V���S�U�R�I�H�V�V�L�R�Q�Q�H�O�O�H�V�«�� 
 
 
 
Vécu et expérience :  
 

1)  De quelle manière vos croyances/votre religion ou autre pratique spirituelle vous ont-
�H�O�O�H�V���D�L�G�p���G�D�Q�V���O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W��de votre proche ?   

  
2) Comment décririez-vous la place que vous avez tenue �"�� �(�W�� �F�R�P�P�H�Q�W�� �O�¶�D�Y�H�]-vous 

vécue ? 
 

3) Emotionnellement, quelles difficultés avez-vous rencontrées ?  
 

4) Comment avez-vous été épaulé durant cette période ?  
Par qui ?  
�6�L�Q�R�Q�����T�X�¶�H�V�W-ce qui a pu empêcher cela ?  

 
5) Comment avez- vous vécu la mort de votre proche ?  

 
6) Comment définiriez-vous « �O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W » ?  
 
7) �$�S�U�q�V���O�H���G�p�F�q�V�����F�R�P�P�H�Q�W���V�¶�H�V�W���S�R�X�U�V�X�L�Y�L���O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W de votre deuil ? 

 
8) Selon vous et votre expérience, quelles suggestions proposeriez-vous pour améliorer 

�O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W  
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ANNEXE 2 
 

�*�8�,�'�(���'�¶�(�1�7�5�(�7�,�(�1 
 

�)�D�F�W�H�X�U�V���O�L�P�L�W�D�Q�W���O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W���G�H�V���S�D�W�L�H�Q�W�V���H�Q���I�L�Q���G�H���Y�L�H���H�Q���P�p�G�H�F�L�Q�H���J�p�Q�p�U�D�O�H : 
Expérience des médecins généralistes 

 
 
 

Etat civil :  
 

1) Dans quelle(s) faculté(s) avez-vous suivi vos études de médecine ?  
 
2) Depuis quand êtes-vous installé(e) ? 

 
3) Combien de patients en fin de vie suivez-vous chaque année ?  

 
4) Où exercez-vous ? Travaillez-vous seul ou en association dans un cabinet ? 

 
5) Quel(s) type(s) de patients suivez-vous ? (des personnes âgées, des enfants, des 

maladies chroniques ?)  
 

6) Avez-�Y�R�X�V�� �G�p�M�j�� �E�p�Q�p�I�L�F�L�p�� �G�H�� �I�R�U�P�D�W�L�R�Q�V�� �H�Q�� �U�D�S�S�R�U�W�� �D�Y�H�F�� �O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W�� �G�H�V��
personnes en fin de vie au domicile �"�� ���'�8���� �&�D�S�D�F�L�W�p���� �)�0�&�«���� �6�L�� �R�X�L���� �H�Q�� �T�X�R�L�� �F�H�O�D��
vous a-t-il aidé ? si non, pensez-�Y�R�X�V�� �T�X�¶�Xne formation soit nécessaire ? comment 
�D�P�p�O�L�R�U�H�U���V�H�O�R�Q���Y�R�X�V�����O�¶�D�F�F�q�V���j���F�H�V���I�R�U�P�D�W�L�R�Q�V ? 

 
 
Relation avec le patient et aidant(s) naturel(s) :  
 

1) Dans quelles circonstances abordez-vous la question de la fin de vie avec le patient? 
avec sa famille ?  

 
2) Comment définissez-vous un accompagnement ? 

 

3) Comment qualifiez-vous votre disponibilité lors de cette période vis-à-vis du patient ? 
vis-à-vis des aidants naturels ? en êtes-vous satisfait ?  

 
4) Quelle est la fréquence de vos échanges avec eux ? comment les organisez-vous ? 

 
5) Hormis le contexte de fin de vie, de quelle manière et dans quelles circonstances 

discutez-vous de la mort avec vos patients �"�� �� ���P�R�P�H�Q�W�V�� �G�¶�D�Q�J�R�L�V�V�H���� �p�Y�p�Q�H�P�H�Q�W�V��
�H�[�W�p�U�L�H�X�U�V�� �W�H�O�V�� �T�X�H�� �O�H�V�� �J�X�H�U�U�H�V�� �G�H�� �I�D�o�R�Q�� �J�p�Q�p�U�D�O�H���� �R�X�� �j�� �O�¶�R�F�F�D�V�L�R�Q�� �G�X�� �G�p�F�q�V�� �G�¶�X�Q�H��
con�Q�D�L�V�V�D�Q�F�H�«�� 
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�2�U�J�D�Q�L�V�D�W�L�R�Q���G�H���O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W :  
 
 

1) �6�H�O�R�Q�� �O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W�� �G�H�V�� �S�D�W�L�H�Q�W�V�� �H�Q�� �I�L�Q�� �G�H�� �Y�L�H�� ���D�X�� �G�R�P�L�F�L�O�H���j�� �O�¶�K�{�S�L�W�D�O���� �T�X�H�O�O�H�V��
sont les difficultés auxquelles vous faites face? 

 
2) Comment tirez-vous des informations sur les souhaits des patients concernant leur fin 

de vie (lieu du décès �"���V�R�X�K�D�L�W���G�¶�r�W�U�H���L�Q�I�R�U�P�p���G�H���O�¶�p�Y�R�O�X�W�L�R�Q���G�H���O�D���P�D�O�D�G�L�H ? personne 
de confiance ? directives anticipées ?) 

 
3) Avez-vous fait déjà été confronté à des obstacles vis-à-vis des souhaits ultimes du 

patient (maintien au domicile difficile ? symptomatologie angoissante pour la 
famille ? refus des aidants naturels �"�� �F�U�R�\�D�Q�F�H�V�� �U�H�O�L�J�L�H�X�V�H�V���V�S�L�U�L�W�X�H�O�O�H�V�� �G�X�� �S�D�W�L�H�Q�W�«����
Comment avez-vous géré ces situations ?  

 
 
Vécu et expérience :  

 
1) Comment définissez-vous le rôle que vous avez dans la prise en charge des patients en 

fin de vie ? 
 

2) Emotionnellement, comment vivez-�Y�R�X�V�� �O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W�� �G�H�V�� �S�D�W�L�H�Q�W�V�� �H�Q�� �I�L�Q�� �G�H��
vie ? 

 
3) �6�H�O�R�Q�� �Y�R�X�V���� �T�X�H�O�O�H�V�� �D�L�G�H�V�� ���W�H�F�K�Q�L�T�X�H�V���� �S�V�\�F�K�R�O�R�J�L�T�X�H���� �I�L�Q�D�Q�F�L�q�U�H�«���� �S�H�U�P�H�W�W�H�Q�W��

�O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W�� �G�¶�X�Q�� �S�D�W�L�H�Q�W�� �H�Q�� �I�L�Q�� �G�H�� �Y�L�H ? comment les sollicitez-vous et les 
mettez vous en place autour du patient ? 

 
4)  Après le décès, comment poursuivez-�Y�R�X�V�� �O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W du deuil des 

aidants naturels ? 
 

5) Au vu de votre expérience, quelles suggestions proposeriez-vous pour améliorer 
�O�¶�D�F�F�Rmpagnement des fins de vie ? 
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ANNEXE 3 
 

LISTE DES THEMES 

 
AIDANTS 

NATURELS 
THEMES ABORDES MEDECINS 

GENERALISTES 

 Approche de la fin de vie   

 Rencontre ultérieure avec le médecin traitant et �O�¶�D�L�G�D�Q�W  
 

 

 Disponibilité du médecin traitant   

 Echanges dans la triade médecin traitant,  
aidants et patients :  

Organisation et obstacles rencontrés  
 

 

 Thème de la mort abordé antérieurement à cet 
accompagnement 

 

 

 Souhaits du patient concernant  
le lieu de fin de vie 

 

 

 Cheminement de la décision selon les souhaits  
du patient et des aidants naturels  

 

 �2�U�J�D�Q�L�V�D�W�L�R�Q���G�H���O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W���G�X���S�D�W�L�H�Q�W 
 en fin de vie  

 

 

 �'�L�I�I�L�F�X�O�W�p�V���U�H�Q�F�R�Q�W�U�p�H�V���S�D�U���O�¶�D�L�G�D�Q�W�� 
et le médecin généraliste 

 

 

 �$�L�G�H�V���G�H�V�W�L�Q�p�H�V���j���O�¶�D�L�G�D�Q�W���H�W 
 au médecin généraliste 

 

 

 Aid �H���G�H�V���F�U�R�\�D�Q�F�H�V���G�D�Q�V���O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W  
du patient en fin de vie 

 

 Rôle du médecin traitant et place tenue des aidants 
 au cours de cet accompagnement 

 

 �'�p�I�L�Q�L�W�L�R�Q���G�H���O�¶�D�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�P�H�Q�W  

 Vécu de la mort du patient  

 Deuil des aidants  
et poursuite de leur accompagnement après le décès 

 

 

 Suggestions des aidants naturels et des médecins 
généralistes pour une amélioration des pratiques 
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ANNEXE 4 
 

 
PRESTATIONS SOCIALES EN SITUATIONS PALLIATIVES 

ET DE FIN DE VIE EN FRANCE 

 

 

- Déclencher le 100% �V�¶�L�O���\���D���O�L�H�X.  

 

- Le congé de solidarité familiale ���� �D�V�V�L�V�W�D�Q�F�H�� �G�¶�X�Q�� �V�D�O�D�U�L�p�� ���D�G�X�O�W�H���� �D�X�S�U�q�V�� �G�¶�X�Q�� �S�U�R�F�K�H��

�V�R�X�I�I�U�D�Q�W�� �G�¶�X�Q�H�� �S�D�W�K�R�O�R�J�L�H�� �P�H�W�W�D�Q�W�� �H�Q�� �M�H�X�� �O�H�� �S�U�R�Q�R�V�W�L�F�� �Y�L�W�D�O�� �R�X�� �H�Q�� �S�K�D�V�H�� �D�Y�D�Q�F�p�H�� �R�X��

�W�H�U�P�L�Q�D�O�H���G�¶�X�Q�H���D�I�I�H�F�W�L�R�Q���O�R�Q�J�X�H���H�W���L�Q�F�X�U�D�E�O�H ; accord pour une durée maximale de 6 

mois ou en mi-temps ���� �D�F�F�R�U�G�� �R�E�O�L�J�D�W�R�L�U�H�� �G�H�� �O�¶�H�P�S�O�R�\�H�X�U�� �S�D�V�� �G�H�� �U�p�P�X�Q�p�U�D�W�L�R�Q�� �G�H�� �V�D��

part (sauf accord exceptionnel). Ce congé proposé par la sécurité sociale et il est 

�V�R�X�Y�H�Q�W���Q�p�F�H�V�V�D�L�U�H���G�H���I�D�L�U�H���X�Q�H���G�H�P�D�Q�G�H���G�¶�$�-�$�'���� 

 

- �/�¶�$�O�O�R�F�D�W�L�R�Q�� �-�R�X�U�Q�D�O�L�q�U�H�� �G�¶�$�F�F�R�P�S�D�J�Q�H�Pent à Domicile (AJAD) : adultes salariés, 

non salariés ou chômeurs indemnisés accompagnant un proche au domicile�����&�¶�H�V�W���X�Q�H��

allocation servie par la CPAM, ou MSA, RSI et autres régimes particuliers. Elle 

�F�R�P�S�O�q�W�H���O�H���F�R�Q�J�p���G�H���V�R�O�L�G�D�U�L�W�p���I�D�P�L�O�L�D�O�H�����/�¶�D�O�O�R�F�D�W�L�R�Q���H�V�W���Y�H�U�V�p�H���S�H�Q�G�D�Q�W���������M�R�X�U�V���V�¶�L�O��

�\�� �D���D�U�U�r�W���G�H���O�¶�D�F�W�L�Y�L�W�p���j�� �W�H�P�S�V���S�O�H�L�Q���R�X�������� �M�R�X�U�V���H�Q���W�H�P�S�V���S�D�U�W�L�H�O���������������� �H�X�U�R�V���Q�H�W���S�D�U��

jour, après retrait des charges sociales). Elle peut être partagée entre plusieurs 

personnes et est non cumulable avec certaines al�O�R�F�D�W�L�R�Q�V���R�X���S�H�Q�V�L�R�Q�V�����(�O�O�H���V�¶�D�U�U�r�W�H���O�H��

lendemain du décès.  

 

- Le dispositif soins palliatifs : accordé par la CPAM aux assurés sociaux adultes 

(même dispositif existant depuis janvier 2011 à la MSA) ; permet la mise en place 

�U�D�S�L�G�H�� �G�¶�X�Q�H�� �J�D�U�G�H�� �P�D�O�D�G�H�� �D�X�S�U�q�V�� �G�¶�X�Q�� �S�D�W�L�H�Q�W�� �j�� �V�R�Q�� �G�R�P�L�F�L�O�H���� �,�O�� �H�V�W�� �D�F�F�R�U�G�p�� �D�X�[��

�V�H�U�Y�L�F�H�V���G�¶�+�$�'���H�W���D�X�[���U�p�V�H�D�X�[���G�H���V�R�L�Q�V���S�D�O�O�L�D�W�L�I�V�����,�O���Q�H��peut être déclenché que si le 

���������� �O�¶�H�V�W�� �D�X�V�V�L pour la pathologie en question. Il donne 3000 euros par mois par 

patient ce qui équivaut à 3h par jour �G�¶�D�L�G�H�� �j�� �G�R�P�L�F�L�O�H���� �6�D�� �G�X�U�p�H�� �H�V�W�� �G�H�� ���� �P�R�L�V����

�U�H�Q�R�X�Y�H�O�D�E�O�H�� ���� �j�� ���� �I�R�L�V�� �P�D�[�L�P�X�P���� �/�¶�D�Y�D�Q�F�H�� �G�H�V�� �I�U�D�L�V�� �H�V�W�� �Q�p�F�H�V�V�D�L�U�H�� �D�Y�H�F��

remboursement dans un second temps par la CPAM.  
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- La Prestation de Compensation du Handicap : dépend du conseil général (instaurée 

dans le cadre de la loi sur le handicap de 2005) et concerne les patients de moins de 60 

�D�Q�V�� �R�X�� �S�O�X�V�� �V�L�� �O�D�� �P�D�O�D�G�L�H�� �V�¶�H�V�W�� �G�p�F�O�D�U�p�H�� �D�Y�D�Q�W�� ������ �D�Q�V���� �(�O�O�H�� �S�H�U�P�H�W�� �O�¶�D�W�W�U�L�E�X�W�L�R�Q�� �G�H��

�G�L�I�I�p�U�H�Q�W�H�V�� �F�D�U�W�H�V�� �S�D�U�� �O�D�� �&�R�P�P�L�V�V�L�R�Q�� ���&�,���� �V�W�D�W�L�R�Q�Q�H�P�H�Q�W�«���� �H�W�� �G�¶�K�H�X�U�H�V�� �G�H�� �S�U�p�V�H�Q�F�H��

�G�¶�D�L�G�H�� �K�X�P�D�L�Q�H�� �R�X�� �D�L�G�D�Q�W�� �I�D�P�L�O�L�D�O���� �(�O�O�H�� �D�L�G�H�� �j�� �O�¶�D�P�p�Q�D�J�H�P�H�Q�W�� �G�X�� �G�R�P�L�F�L�O�H�� �H�W�� �O�D��

réalisation de travaux particuliers, à la prise en charge financière de matériels 

particuliers, de petits consommables (couches) ou traitements particuliers non 

remboursés. Elle nécessite un certificat médical obligatoire.  

 

- �/�¶�$�O�O�R�F�D�W�L�R�Q�� �3�H�U�V�R�Q�Q�D�O�L�V�p�H�� �j�� �O�¶�$�X�W�R�Q�R�P�L�H : pour les plus de 60 ans. Elle établit un 

�S�O�D�Q���G�¶�D�L�G�H���L�Q�G�L�Y�L�G�X�H�O���S�R�X�U���X�Q�H���S�H�U�V�R�Q�Q�H���H�Q���S�H�U�W�H���G�¶�D�X�W�R�Q�R�P�L�H�����S�U�p�F�R�Q�L�V�D�W�L�R�Q���G�D�Q�V���O�H��

cadre du maintien à domicile par ménage, repas, téléalarme, et préconisation de soins 

et matériel médical) ; participation financière du Conseil Général et du patient suivant 

ses ressources (ticket modérateur) ���� �K�H�X�U�H�V�� �G�¶�D�L�G�H�V�� �P�p�Q�D�J�q�U�H�V�� �D�F�F�R�U�G�p�H�V�� �S�D�U�� �O�H�V��

différentes caisses de retraites ou mutuelles en fonction du GIRR du patient. Un 

certificat médical est obligatoire.  

 

- �/�¶�$�O�O�R�F�D�W�L�R�Q�� �-�R�X�U�Q�D�O�L�q�U�H�� �G�H�� �3�U�p�V�H�Q�F�H�� �3�D�U�H�Q�W�D�O�H : �F�R�Q�F�H�U�Q�H�� �O�H�V�� �H�Q�I�D�Q�W�V���� �&�¶�H�V�W�� �X�Q�H��

�D�O�O�R�F�D�W�L�R�Q���Y�H�U�V�p�H���S�D�U���O�D���&�$�)���R�X���O�D���0�6�$�����G�¶�X�Q���P�R�Q�W�D�Q�W���Y�D�U�L�D�Q�W���H�Q�W�U�H���������H�W���������H�X�U�R�V���S�D�U��

jour. Elle nécessite �O�D�� �S�U�p�V�H�Q�F�H�� �F�R�Q�W�L�Q�X�H�� �G�¶�X�Q�� �S�D�U�H�Q�W ; les soins contraignants sont 

�D�W�W�H�V�W�p�V���S�D�U���F�H�U�W�L�I�L�F�D�W���P�p�G�L�F�D�O���G�X���P�p�G�H�F�L�Q���V�S�p�F�L�D�O�L�V�p�����(�O�O�H���L�Q�G�X�L�W���O�¶�L�Q�W�H�U�U�X�S�W�L�R�Q���W�R�W�D�O�H���R�X��

�S�D�U�W�L�H�O�O�H�� �G�H�� �O�¶�D�F�W�L�Y�L�W�p�� �S�U�R�I�H�V�V�L�R�Q�Q�H�O�O�H�� �G�X�� �R�X�� �G�H�V�� �S�D�U�H�Q�W�V���� �(�O�O�H�� �S�U�R�S�R�V�H�� �������� �M�R�X�U�V�� �G�H��

congés sur 3 ans avec examen tous les 6 mois ���� ������ �M�R�X�U�V�� �G�¶�L�Q�G�H�P�Q�L�V�D�W�L�R�Q�� �M�R�X�U�Q�D�O�L�q�U�H��

par mois (1078 euros maximum pour un parent seul). Elle est renouvelable et est non 

�F�X�P�X�O�D�E�O�H���H�Q���U�q�J�O�H���J�p�Q�p�U�D�O�H���D�Y�H�F���G�¶�D�X�W�U�H�V���D�O�O�R�F�D�W�L�R�Q�V���R�X���S�U�H�V�W�D�W�L�R�Q�V���� 

 

- �/�¶�$�O�O�R�F�D�W�L�R�Q�� �G�¶�(�G�X�F�D�W�L�R�Q�� �G�¶�(�Q�I�Dnt Handicapé : �F�R�Q�F�H�U�Q�H�� �O�H�V�� �H�Q�I�D�Q�W�V���� �&�¶�H�V�W�� �X�Q�H��

compensation financière du handicap permettant à un parent de cesser son activité 

�V�X�L�Y�D�Q�W���O�H���F�R�P�S�O�p�P�H�Q�W�����H�O�O�H���H�V�W���G�H���O�¶�R�U�G�U�H���G�H�������������H�X�U�R�V���S�D�U���P�R�L�V���H�W���H�V�W���Q�R�Q���F�X�P�X�O�D�E�O�H��

avec une AJPP.  
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ANNEXE 5 
 

REFERENCES DES TEXTES REGLEMENTAIRES 

 
 
�¾ Circulaire DGS/275/3D du 26 août 1986 relative à l'organisation des soins et à 

l'accompagnement des malades en phase terminale (dite "circulaire Laroque "). 

�¾ Art. L.711-4 du Code de la santé publique (Livre VII) : Loi n°91-748 du 31 juillet 1991 

portant réforme hospitalière, Titre 1er, Art.2 (JORF n°179 du 2 août 1991, p. 10255). 

�¾ Décret n°93-345 du 15 mars 1993 relatif aux actes professionnels et à l'exercice de la 

profession d'infirmier (JORF n°63 du 15 mars 1993 p. 4098).  

�¾ Décret n°95-1000 du 6 septembre 1995 portant modification du code de déontologie 

médicale : Ordre national des médecins, Conseil de l'Ordre - Edition octobre 1995 

�¾ Rapport du Sénat n°207, 1998-1999 pour une politique de développement des soins 

palliatifs et de l'accompagnement, réalisé par Lucien Neuwirth (annexe au procès-verbal 

du 10 février 1999). 

�¾ �5�H�F�R�P�P�D�Q�G�D�W�L�R�Q�� ���������� �G�H�� �O�¶�D�V�V�H�P�E�O�p�H�� �S�D�U�O�H�P�H�Q�W�D�L�U�H�� �G�X�� �&�R�Q�V�H�L�O�� �G�H�� �O�¶�(�X�U�R�S�H�� �������� �P�D�L��

1999) sur la protection des droits de l'homme et de la dignité des malades incurables et des 

mourants. 

�¾ Note d'orientation DGS-S72 n°99-234 du 19 avril 1999 relative à la diffusion de l'enquête 

"Etats des lieux-Soins palliatifs à domicile". 

�¾ Loi n°99-477 du 9 juin 1999 visant à garantir le droit à l'accès aux soins palliatifs (JORF 

n°132 du 10 juin 1999 page 8487).  

�¾ A�Y�L�V���Q�ƒ�������G�X���������-�D�Q�Y�L�H�U�������������G�X���&�R�P�L�W�p���&�R�Q�V�X�O�W�D�W�L�I���1�D�W�L�R�Q�D�O���G�¶�(�W�K�L�T�X�H�����&�&�1�(���������³�)�L�Q���G�H��

�Y�L�H�����D�U�U�r�W���G�H���Y�L�H�����H�X�W�K�D�Q�D�V�L�H�´�� 

�¾ Circulaire DHOS/O2/DGS/SD5D/2002 n°2002-98 du 19 février 2002 relative à 

l'organisation des soins palliatifs et de l'accompagnement, en application de la Loi n°99-

477 du 9 juin 1999, visant à garantir le droit à l'accès aux soins palliatifs. 

�¾ Loi n°2002-303 du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et à la qualité du système 

de santé (JORF n° 54 du 5 mars 2002, p. 4118). 

�¾ Avis du Comité économique et social du 20 mars 2002 sur le thème "les soins palliatifs - 

un exemple d'activité de volontariat en Europe " (JO n° C 125 du 27 mai 2002, p. 0019-

0028).  
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�¾ Arrêté du 27 avril 2004 pris en application des articles L.6121-1 du code de la santé 

publique fixant la liste des matières devant figurer obligatoirement dans les Schémas 

Régionaux d'Orientation Sanitaire (JORF n°113 du 15 mai 2004 p. 8684  

texte n° 22).  

�¾ Circulaire DHOS/02 n° 035601 du 5 mai 2004 relative à la diffusion du guide de bonnes 

pratiques d'une démarche palliative en établissements. 

�¾ Circulaire DHOS/02/2004/290 du 25 juin 2004 relative à la diffusion du guide pour 

l'élaboration de demande de lits identifiés en soins palliatifs. 

�¾ Rapport de M. Jean Leonetti au nom de la mission d'information sur l'accompagnement de 

la fin de vie : référence 1708, enregistrée à la Présidence de l'Assemblée nationale le 30 

juin 2004. 

�¾ Loi relative aux droits des malades et à la fin de vie n° 2005-370 du 22 avril 2005 (JORF 

n°95 du 23 avril 2005 p. 7089). 

�¾ Décrets d'application de la loi relative aux droits des malades et à la fin de vie n°2005-370 

du 22 avril 2005, publiés le 6 février 2006 : 

- Décret n° 2006-119 relatif aux directives anticipées  

- Décret n° 2006-120 relatif à la procédure collégiale 

- Décret n° 2006-122 relatif au contenu du projet d'établissement ou de service social ou 

médico-social en matière de soins palliatifs. 

�¾ Arrêté du 9 février 2006 relatif à la création et à la composition du Comité national de 

suivi du développement des soins palliatifs et de l'accompagnement de la fin de vie (JORF 

n°42 du 18 février 2006 p. 2514). 

�¾ Arrêté du 6 juin 2006 relatif à la désignation des membres du Comité national de suivi du 

développement des soins palliatifs et de l'accompagnement de la fin de vie (JORF n°151 

du 1 juillet 2006 p. 9895). 

�¾ Décret n° 2007-573 du 18 avril 2007 relatif au congé de soutien familial et modifiant le 

code du travail (3ème partie : Décrets) et le code de la sécurité sociale (3ème partie) 

(JORF n°93 du 20 avril 2007 page 7052). 

�¾ Décret n° 2007-1348 du 12 septembre 2007 relatif aux heures de sorties autorisées en cas 

d'arrêt de travail et modifiant le code de la sécurité sociale (deuxième partie : Décrets en 

Conseil d'Etat) (JORF n°213 du 14 septembre 2007 p. 15304).  

�¾ Circulaire N°DHOS/MOPRC/2007/335 du 14 septembre 2007 relative au 

programme hospitalier de recherche clinique (PHRC) 2008. 
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�¾ Circulaire N°DHOS/O2/2008/99 du 25 mars 2008 relative à l'organisation des soins 

palliatifs.  

�¾ Arrêté du 17 mars 2009 fixant pour l'année 2009 les dotations régionales (JORF n°0080 

du 4 avril 2009). 

�¾ Avis n°121 �G�X�������-�X�L�O�O�H�W�������������G�X���&�R�P�L�W�p���&�R�Q�V�X�O�W�D�W�L�I���1�D�W�L�R�Q�D�O���G�¶�(thique (CCNE) : "Fin de 

vie, autonomie de la personne, volonté de mourir".  
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ANNEXE 6 

 
ETAT DES LIEUX DU DEVELOPPEMENT DES SOINS PALLIATIFS 

EN REGION PACA EN 2010 
 

���(�[�W�U�D�L�W���G�H���O�¶�p�W�D�W���G�X���U�D�S�S�R�U�W���U�H�P�L�V���D�X���3�U�p�V�L�G�H�Q�W���G�H���O�D���5�p�S�X�E�O�L�T�X�H 
�V�X�U���O�¶�p�W�D�W���G�H�V���O�L�H�X�[���G�X���G�p�Y�H�O�R�S�S�H�P�H�Q�W���G�H�V���V�R�L�Q�V���S�D�O�O�L�D�W�L�I�V���H�Q���)�U�D�Q�F�H���H�Q������������ 
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travail.  
 

�$�G�P�L�V�H���G�D�Q�V���O�¶�L�Q�W�p�U�L�H�X�U���G�H�V���P�D�L�V�R�Q�V�����P�H�V���\�H�X�[���Q�¶�\���Y�H�U�U�R�Q�W���S�D�V���F�H���T�X�L���V�¶�\���S�D�V�V�H�����0�D���O�D�Q�J�X�H��

�W�D�L�U�D�� �O�H�V�� �V�H�F�U�H�W�V�� �T�X�L�� �P�H�� �V�H�U�R�Q�W�� �F�R�Q�I�L�p�V�� �H�W���P�R�Q�� �p�W�D�W���Q�H�� �V�H�U�Y�L�U�D�� �S�D�V�� �j�� �F�R�U�U�R�P�S�U�H�� �O�H�V�� �P�°�X�U�V�� �Q�L�� �j��

favoriser le crime. 
  

Je ne permettrai pas que des considérations de religion, de nation, de race, de parti ou de 

�F�O�D�V�V�H���V�R�F�L�D�O�H���Y�L�H�Q�Q�H�Q�W���V�¶�L�Q�W�H�U�S�R�V�H�U���H�Q�W�U�H���P�R�Q���G�H�Y�R�L�U���H�W���P�R�Q���S�D�W�L�H�Q�W���� 
 

Je garderai le respect absolu de la vie humaine dès sa conception. 
 

�0�r�P�H�� �V�R�X�V�� �O�¶�H�P�S�U�L�V�H�� �G�H�� �O�D�� �P�H�Q�D�F�H���� �M�H�� �Q�¶�D�G�P�H�W�W�U�D�L�� �S�D�V�� �G�H�� �I�D�L�U�H���X�V�D�J�H�� �G�H�� �P�H�V�� �F�R�Q�Q�D�L�V�V�D�Q�F�H�V��

médicales contre les �O�R�L�V���G�H���O�¶�K�X�P�D�Q�L�W�p�� 
 

�5�H�V�S�H�F�W�X�H�X�V�H�� �H�W�� �U�H�F�R�Q�Q�D�L�V�V�D�Q�W�H�� �H�Q�Y�H�U�V�� �P�H�V�� �0�D�v�W�U�H�V���� �M�H�� �U�H�Q�G�U�D�L�� �j�� �O�H�X�U�V�� �H�Q�I�D�Q�W�V�� �O�¶�L�Q�V�W�U�X�F�W�L�R�Q��

�T�X�H���M�¶�D�L���U�H�o�X�H���G�H���O�H�X�U�V���3�q�U�H�V���� 
 

�4�X�H���O�H�V���K�R�P�P�H�V���P�¶�D�F�F�R�U�G�H�Q�W���O�H�X�U���H�V�W�L�P�H���V�L���M�H���V�X�L�V���I�L�G�q�O�H���j���P�H�V���S�U�R�P�H�V�V�H�V�����4�X�H���M�H���V�R�L�V���F�R�X�Y�H�U�W��

�G�¶�R�S�S�U�R�E�U�H���H�W���P�p�S�U�L�V�p�H���G�H���P�H�V���F�R�Q�I�U�q�U�H�V���V�L���M�¶�\���P�D�Q�T�X�H 


